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Avant-Propos

Le trouble du développement, encore connu sous la terminologie de dysphasie ou de trouble spécifique
du langage oral, affecte entre 2% et 8% des enfants d’age scolaire. Ce trouble est caractérisé par des
difficultés significatives a s’exprimer a I’aide du langage oral ou a comprendre le langage oral. Dans
des cas sévéres, les difficultés langagicres sont fréquemment associées a d’autres troubles et ont des
répercussions sur la gestion du quotidien par les familles. En fonction des difficultés, les enfants
présentant le trouble sont scolarisés soit dans des classes ordinaires, soit dans des unités d’accueil

dédiées des établissements médico-sociaux.

La fréquence du diagnostic, ainsi que les conséquences que celui-ci engendre pour I’enfant atteint ainsi
gue pour sa famille en font un enjeu de santé publique. Si les aspects langagiers sont clairement reconnus
et pris en charge, les retentissements sur le fonctionnement parental sont moins documentés. Or, a notre
connaissance, il n’existe a ce jour aucune intervention psychoéducative qui permettrait de cibler les
problématiques parentales. En effet, les programmes existants sont souvent des programmes de guidance
parentale orthophonique qui ont généralement pour objectif de favoriser le développement langagier et

communicationnel de 1’enfant. Ils ne ciblent pas spécifiqguement les pratiques parentales.

La recherche est réalisée dans le cadre d’un consortium entre trois établissements accueillant des enfants
avec trouble développemental du langage : I’Institut Saint Charles (Fondation Vincent de Paul),
I’association Adele de Glaubitz et la Fondation Le Phare. Nous bénéficions d’un financement CIFRE

pour réaliser cette these.

L’objectif est de créer et d’évaluer un outil d’accompagnement psychoéducatif ciblant les difficultés
quotidiennes vécues par les familles lorsque 1’enfant présente un trouble développemental du langage.
Ce programme devrait étre implantable dans des établissements ce public. La thése a donc pour visée
de fournir un guide a destination des professionnels et d’évaluer I’efficacité du programme. Elle est
ainsi constituée de deux volumes : le premier sera consacré a la contribution expérimentale en présentant
le contexte de construction du programme, les implantations et également les ajustements
intermédiaires. Le second volume disponible en ligne comportera le guide d’animation du programme
« Agir pour communiquer avec mon enfant. Comprendre le trouble développemental du langage » et

les supports d’animation.
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Partie | :

Contribution théoriquel

1. Définition du TDL et caractérisation des difficultés

chez I’enfant

1.1. Définition génerale

Le trouble développemental du langage (TDL), nouvelle terminologie remplagant progressivement
celles de dysphasie ou de trouble spécifique du langage oral, est un trouble neurodéveloppemental, ¢’est-
a-dire présent des les premiers stades de la vie. Il est caractérisé par des difficultés d’élaboration d’un
message oral et de compréhension du langage oral (Maillart, 2018). 11 s’agit d’une atteinte langagicre
en I’absence de conditions biomédicales (traumatismes craniens, épilepsies, certaines conditions
neurogénératives, infirmité motrice cérébrale, déficience auditive, trouble du spectre autistique (TSA),

déficiences intellectuelles) (Bishop et al., 2017).

Les difficultés sont persistantes, car elles se manifestent tout au long de la vie de I’individu (Leclercq et
Maillart, 2014). Et elles sont sévéres : ¢’est-a-dire que non seulement les performances dans des tests
langagiers sont en dega des normes attendues pour 1’age, mais aussi que les personnes sont entravées
dans leur fonctionnement social, scolaire, familial et professionnel du fait du trouble. Cet aspect de
I’impact fonctionnel est en particulier trés important dans la définition du trouble depuis I’établissement
d’un consensus concernant la terminologie employée (Breault et al., 2019). Nous détaillerons ce point

un peu plus loin dans cette méme partie.

Concernant le langage oral, I’enfant peut présenter des difficultés que I’on appelle des difficultés
expressives : il aura du mal a élaborer et a produire un message a 1’oral, du fait d’un lexique limité ou

de I’incapacité a intégrer les régles grammaticales de sa langue maternelle, par exemple. Il peut aussi

! Les deux premiéres parties de la thése sont basés sur un article en révision :
Graff, 1., Juhl, G. et Clément, C., (en révision). Fondements et contenus d’un programme de psychoéducation a
destination des parents d’enfant présentant un TDIL. Revue de Psychoéducation.
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présenter une altération de la compréhension orale, c’est-a-dire des difficultés réceptives, ce qui peut se
traduire par des problémes a suivre une consigne. Autrement dit, le fait de devoir utiliser le langage oral
demande a ’enfant un effort constant et important, ce qui rend les apprentissages et les échanges

interindividuels colteux (Leclerc et Maillart, 2014).

1.2. Histoire bréve d’une terminologie

Ce trouble est a ce jour encore mal connu (Bishop et al., 2017) et un passage bref par 1’histoire de la
terminologie nous semble utile pour mieux comprendre certaines difficultés encore d’actualité quant a

la reconnaissance et a I’accompagnement de cette pathologie.

L’histoire de la pathologie remonte au début du 19¢ siecle avec Gall, le pére fondateur de la phrénologie.
Il décrit en 1822 un enfant qui présente des problemes langagiers sans autre trouble (Gall, 1835, cité par
Leonard, 2014). Dans la suite du 19e siécle, on décrira des cas cliniques ou les personnes pour lesquelles

I’intelligence non verbale restait dans la norme et la compréhension était globalement préserveée.

Les premiers cas décrits sont des enfants chez qui ¢’est I’expression du langage oral qui était altérée. La
premiére terminologie employée alors était celle d’aphasie congénitale. Les déficits de compréhension
ne seront intégrés que progressivement, ce qui fera évoluer dans un méme temps les terminologies :
mutisme auditif (Coén, 1886, cité par Reilly et al., 2014), congenital auditory imperception (Liebmann,
1896, cité par Reilly et al., 2014), congenital verbal auditory agnosia (Karlin, 1954, cité par Reilly et
al., 2014) pour n’en citer que quelques-uns. L’idée que 1’origine du trouble pouvait étre neurologique

émergeait déja a ce moment-la.

Dans la deuxiéme partie du 20e siécle, avec 1’approche modulaire de 1’architecture cérébrale (Fodor,
1983), le langage était considéré comme étant séparé des autres fonctions cérébrales. Le terme deviant
language est introduit par Leonard (1972) et plusieurs terminologies vont suivre, dont developmental
language disorder (Aram et Nation, 1975, cité par Reilly et al., 2014). Mais c’est finalement la
terminologie specific language impairment qui sera majoritairement retenue tant par les cliniciens que
par les scientifiques depuis les années 80 (Reilly et al. 2014). Cette succession de termes et de
descriptions cliniques met déja bien en avant la complexité d’une pathologie et les difficultés a établir
un consensus quant aux critéres diagnostiques. A noter que d’autres terminologies telles que
developmental dysphasia ou developmental aphasia étaient aussi présentes dans certaines publications,
voire méme des terminologies sans préfixe associé au caractére développemental ou idiopathique de la
pathologie (e.g. language disorder ou language impairment) (Reilly et al., 2014), bien que les troubles
ne soient pas nécessairement spécifiques. En France, la terminologie de dysphasie apparaitrait dans les
années 60 (Ajuriaguerra et al., 1965, cité par Piérart, et Harmegnies, 1993) avec I’idée que la pathologie

ne se caractérise pas par une absence de langage, mais bien par des dysfonctionnements langagiers.
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1.3. Les enjeux d’une nouvelle terminologie

Actuellement, de nombreuses terminologies coexistent encore en France et dans les pays anglo-saxons
pour désigner les difficultés d’enfants qui présentent des difficultés a s’exprimer a 1’oral ou a
comprendre le langage oral. En France, les termes généralement utilisés sont dysphasies, trouble
spécifique du langage, trouble spécifique du développement du langage ou encore trouble spécifique du
langage oral (Mazeau et Pouhet, 2014). Du c6té anglo-saxon, le terme qui a largement prédominé dans
les recherches est le specific language impairment (SLI) (Bishop, 2014).

Il'y un probléme majeur qui découle de cette multitude de termes : ils ne sont pas nécessairement
équivalents. Le terme de dysphasie est par exemple plus restrictif que celui de SLI. En effet, le SLI
inclut les « retards langagiers », contrairement a la dysphasie qui se restreint aux difficultés langagiéres
persistantes chez I’enfant (Mazeau et Pouhet, 2014). Cela poserait un probléme d’acces aux services de
soin pour les patients, puisque dans certains cas, notamment les pays anglo-saxons (Bishop et al., 2017),
I’acces a certaines prises en charge est fonction du diagnostic posé et donc de la terminologie employée
(Reilly et al., 2014).

Un autre probléme est identifié, bien que non directement lié a cette abondance de terminologies. Il peut
y avoir au sein d’'une méme terminologie des critéres diagnostics différents en fonction des cliniciens,
des chercheurs ou de fagon générale du pays (Lussier et al., 2017). Par exemple, en Belgique, il faudrait
trois compétences langagiéres en dessous du 3e percentile pour que le diagnostic de dysphasie soit posé,

tandis qu’au Québec, il faudrait au moins deux composantes langagieres touchées (Lussier et al., 2017).

Par ailleurs, la terminologie SLI a fait 1’objet de nombreuses controverses, tant en clinique que dans le
milieu scientifique, le caractere « spécifique » étant notamment fréqguemment remis en question (Bishop
et al., 2017). En effet, la notion de spécificité pourrait renvoyer au fait qu’il existe une hiérarchie des
symptomes pour que le diagnostic soit posé et que la présence d’autres difficultés tout aussi séveres
empécherait 1’établissement du diagnostic de SLI. Or, les déficits langagiers peuvent s’accompagner
d’autres difficultés (concentration, praxies, difficultés exécutives) (Bishop et al., 2017) sans que le

diagnostic de SLI puisse étre invalidé.

Afin d’établir un consensus terminologique, Bishop, psychologue spécialisée dans les troubles du
développement, a réuni 57 experts anglophones représentant différentes professions et nationalités
(Maillart, 2018). La méthode employée est la méthode Delphi, qui est une méthodologie de construction
de consensus. Elle consiste a récolter des données successives auprés d’experts, de fournir des
rétroactions, et ce, jusqu’a 1’obtention d’un accord (Hsu et Sandford, 2007). Deux phases ont été
nécessaires : une premiére phase consistant a définir des critéres d’identification des troubles du langage
(Bishop et al., 2016), une seconde ayant pour optique un consensus terminologique (Bishop et al., 2017).
De ces travaux, il ressort I’importance d’une terminologie commune et cohérente ainsi qu’une définition

claire attribuable a ces enfants dont les déficits langagiers sont idiopathiques et qui ont des répercussions
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fonctionnelles significatives. La terminologie adoptée est celle de developmental language disorder
(Bishop, 2017), traduit par trouble développemental du langage (TDL) en francais (Maillart, 2018). Le
TDL désigne alors des enfants qui ont des difficultés langagiéres suffisamment sévéres et persistantes
pour avoir un retentissement sur les apprentissages et le fonctionnement au quotidien. Le TDL differe
de troubles langagiers qui seraient consécutifs a une condition médicale (traumatisme, aphasie
épileptique acquise, infirmité motrice cérébrale, déficience auditive acquise, syndrome génétique,
trouble du spectre autistique ou déficience intellectuelle). La terminologie a déja été acceptée par I’Ordre
des orthophonistes et des audiologistes du Québec (OOAQ) en 2017 et par Orthophonie et Audiologie
Canada (OAC) en 2018 (Breault et al., 2019). Des recommandations ont été publiées en Belgique
concernant cette nouvelle terminologie (Maillart, 2018). Par souci de cohérence avec ces
recommandations, nous utiliserons cette terminologie. Dans certaines études que nous citerons
ultérieurement, les critéres de recrutement sont plus larges que les criteres définis pour le TDL ou la
terminologie employée est plus vague. Dans ce cas, nous utiliserons le terme de trouble du langage (TL)
pour désigner le trouble présenté par ces enfants. Ceci est cohérent avec la terminologie anglosaxonne,
langage disorder, issue du consensus (Bishop et al., 2017). En effet, cette terminologie s’appliquerait a
des enfants qui auraient des difficultés langagiéres a partir de I’enfance et qui auraient des limitations
fonctionnelles dans leur quotidien, par exemple dans les interactions sociales ou sur le plan scolaire.
Elle englobe le TDL et les troubles langagiers associés a une condition biomédicale. De fait, lorsque les

études ne sont pas suffisamment pas précises quant aux critéres diagnostiques, nous 1’adopterons.

1.4, La question de la prévalence

Tout d’abord, d’aprés Breault et al. (2019), la prévalence a longtemps été difficile a établir du fait de
divergences terminologiques mais aussi méthodologiques. En effet, les criteres diagnostics sont
variables selon les chercheurs quant aux seuils discriminants notamment (Breault et al., 2019 ; Lussier
et al., 2018) et nous avons aussi vu précédemment que les terminologies diverses ne pouvaient

qu’impliquer des difficultés a estimer ce chiffre.

Aujourd’hui, la prévalence du TDL serait d’environ 7% selon la littérature anglophone (Norbury et al.,
2016 ; Tomblin et al., 1997) et de 2% en France selon I’institut national de la santé et de la recherche
médicale (INSERM) en 2004. A noter que Tomblin et al. (1997) utilisent le terme de SLI et que Norbury
et al. (2016) ne parlent pas de TDL mais de troubles du langage d’origine inconnue. De plus, ’'INSERM
utilisait le terme de dysphasie en 2004. Or, En particulier, si la terminologie SLI n’exclut pas les troubles
transitoires, la dysphasie oui. La prévalence en France est donc logiquement inférieure a ce moment-Ia.
Il est probable qu’un ajustement francophone aux recommandations de CATALISE entraine une
homogeénéisation des chiffres. Ceci est d’autant plus important que la question de la prévalence a une
implication en matiere de politiques publiques et de moyens mis en ceuvre pour prendre en charge le

trouble. En effet, avec la prévalence anglo-saxonne, nous pouvons considérer qu’en moyenne, deux
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enfants par classe sont concernés par le TDL contre un enfant par classe en considérant la prévalence

estimée en France.

1.5. Causes possibles du TDL

Il existe plusieurs hypothéses concernant les origines du TDL. Dans un article de 1988, Bishop
présentait un état des lieux concernant les causes possibles du TDL.

Une premiére cause identifiée était celle de la qualité du langage adressé a 1I’enfant. En effet, il est admis
que les caractéristiques du langage adressé a I’enfant sont en lien avec le développement des capacités
langagiéres de I’enfant (Maillart et al., 2011). Le langage adressé a I’enfant est un registre d’expression
de I’adulte adapté aux capacités langagiéres de I’enfant. Ce langage est simple, bien formé, redondant
et permettrait a I’enfant de développer ses aptitudes langagiéres. Par exemple, lors des premiers mois,
par exemple, les méres modifient 1’intonation de la voix, simplifient leurs énoncés et rendent saillantes
les informations principales (Khomsi, 1982). En revanche, un parent d’enfant de 10 ans ne s’adressera
pas de la méme maniére a son enfant qu’un parent d’enfant en bas age. Ce constat sur 1’évolution du
langage adressé a I’enfant sur les progreés langagiers de 1’enfant aurait conduit au développement de
thérapies de reformulation (Maillart, 2018). Toutefois, le lien causal entre langage appauvri de 1’adulte
et trouble chez I’enfant est difficile a établir sur la base de ces observations. Bishop (2014) y oppose en
effet I’argument de 1’existence de parents sourds ayant des enfants sans trouble auditif ni trouble
langagier. Un autre argument est que le style langagier du parent pourrait étre induit par les incapacités

de I’enfant.

Une autre cause probable pouvait étre une lésion cérébrale : en effet, certains groupes d’enfants TDL
ont pu présenter dans certaines recherches des anomalies structurelles ou fonctionnelles par rapport a
des groupes d’enfants sans trouble. Toutefois, ces faits ne sont pas systématiquement mis en évidence.
De plus, en général, les Iésions cérébrales occasionnent une altération générale du fonctionnement
cognitif. Une autre explication porte sur les otites a répétitions. Il a été évoqué un lien entre des otites a
répétition et le fait d’avoir un TDL. Néanmoins, c’est davantage 1’association entre ces otites et des

probléemes périnataux qui pourrait étre liée a un TDL (Bishop, 1989).

Enfin, la cause génétique est souvent présentée, bien que les génes responsables ou la combinaison de
génes responsables soient identifiés. Néanmoins, il existe des familles dans lesquelles plusieurs
membres présentent des atteintes langagiéres, ce qui enrichit 1’hypothése de la cause génétique
(Tomblin, 1989) ; mais dans certaines altérations chromosomiques, comme le syndrome du X fragile,

les déficits langagiers ne sont pas purs (Bishop, 1988).

Actuellement, il semble plus probable qu’il existe un facteur de risque (potentiellement génétique) qui

influencerait a la fois le langage du parent et celui de ’enfant (Bishop, 2014).

20



1.6. Meécanismes sous-tendant le trouble

Si les causes précédentes peuvent expliquer la pathologie, il faut également comprendre ce qui pourrait
générer les déficits, par exemple dans une optique de prise en charge ou de compensation. Plusieurs
hypothéses explicatives ont été avancées pour expliquer les déficits observés dans le TDL. Bon nombre
d’entre elles portent sur les déficits grammaticaux des enfants TDL puisqu’ils figurent parmi les signes
les plus fréquents (Leonard, 2014).

Tout d’abord, des auteurs comme Locke (1993,1994) (cité par Leonard, 2014) arguent que les difficultés
syntaxiques des enfants TDL pourraient s’expliquer par un retard d’acquisition du lexique. Selon lui, il
existerait une période critique d’acquisition du vocabulaire, vers 20-36 mois, particulierement propice
a Pexplosion du lexique et au-dela de laquelle I’enfant commencerait a réaliser une analyse des
composantes grammaticales. Or, chez un enfant avec un TDL, cette acquisition du vocabulaire se fait
plus lentement que chez un enfant sans particularités langagiéres, limitant de fait I’acquisition de la

grammaire. Ceci lui laisserait moins de ressources durant cette période critique.

D’autres hypothéses vont porter le traitement des sons. Selon Tallal (2003), il serait plus difficile pour
un enfant présentant un TDL de traiter des stimuli auditifs (phonémes, syllabes) présentés rapidement
gue pour un enfant sans trouble. Si cette hypothése a pu étre vérifiée dans certaines études (Tallal, 2003 ;
Tallal et Piercy, 1975), une limitation porte sur la rééducation de cette vitesse de traitement. En effet,
une rééducation permet certes d’améliorer les performances de la tache, mais ne permet pas de s’étendre
a d’autres capacités langagiéres (McArthur et al., 2008). Pour d’autres auteurs (Davids et al., 2011), ce
n’est pas la vitesse de traitement des stimuli auditifs, mais la sensibilité de traitement des stimuli auditifs
qui serait altérée. L’enfant aurait en particulier du mal a discriminer des sons semblables, rendant le
traitement des mots plus difficile. 1l y a enfin une possibilité que ce ne soit pas les aspects phonologiques
mais prosodiques qui posent probleme (Cumming et al., 2015). L’enfant pourrait rencontrer des
difficultés a extraire les éléments saillants d’un discours. Si ces hypothéses permettent d’expliquer un
certain nombre de difficultés, leur limitation réside en fait dans la portée des rééducations spécifiques.
Les enfants peuvent étre entrainés dans les tdches associées, mais pour autant, le transfert a d’autres

compétences n’est pas garanti.

Aujourd’hui, I’hypothése faisant I’objet d’un intérét accru est celle du déficit en mémoire procédurale
développée par Ullman et Pierpont en 2005 (Maillart, 2018). Schématiquement, Ullman et Pierpont
(2005) distinguent deux systemes de mémoire : un systéme de mémoire déclarative, responsable du
lexique mental et un systéme de mémoire procédurale sous-tendant I’apprentissage et 1’utilisation des
régles. Le premier assurerait le stockage des connaissances arbitraires (le lexique, les irrégularités, les
faits), tandis que le second serait en partie associé¢ a I’intégration des régularités du langage (Ullman et
Pierpont, 2005). D’aprés cette hypothése, les individus qui présentent un TDL présenteraient
essentiellement des déficits grammaticaux ainsi que des déficits de récupération lexicale qui seraient
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dus a des limitations a extraire des régularités du discours entendu et a les intégrer. Cette aptitude a
apprendre des régularités de I’environnement reléverait de la mémoire procédurale. Un argument allant
dans ce sens est ’existence de difficultés procédurales dans des tdches non verbales (Lum et al., 2012).
Le TDL pourrait donc s’expliquer des difficultés a apprendre de facon implicite les régles langagiéres,
tandis que la mémoire déclarative serait relativement préservée. L’atteinte des systémes procéduraux

pourrait empécher par exemple I’apprentissage de régles phonologiques ou syntaxiques.

Méme s’il est difficile de distinguer avec exactitude les taches dites procédurales des taches dites
déclaratives, cette derniere hypothése a le mérite de fournir une explication quant aux concomitances :
les troubles moteurs, les déficits en mémoire de travail, les difficultés de manipulation mentale (Leonard,
2014). Par ailleurs, elle donne des pistes d’accompagnement ou d’adaptation intéressantes pour des non-
experts, tels que des parents: par exemple, réduire la charge cognitive en structurant I’environnement ou

découper de séquences comportementales en sous-étapes, par exemple.

2. Difficultés présentes chez I’enfant

2.1. Nature des difficultés langagiéres

2.1.1. Généralités

Dans le TDL, des chercheurs mettent en avant le caractére hétérogene des profils langagiers des
individus touchés (Maillart, 2018 ; Mazeau et Pouhet, 2014). Gérard (2014) énonce 6 marqueurs du
trouble : les difficultés d’évocation lexicale, les difficultés d’encodage syntaxique, les troubles de la
compréhension verbale, les troubles d’informativité, 1’hypospontanéité verbale et la dissociation
automatico-volontaire. Aujourd’hui, des chercheurs s’accordent sur le fait que c’est la persistance de

ces erreurs, plutét que leur simple présence qui fait la spécificité du trouble (Leclerc et Maillart, 2014).

D’apres Schelstraete et Roch (2014), les principaux signaux qui doivent alarmer sont des troubles
réceptifs qui vont toucher la discrimination phonologique ou la compréhension des mots ou des phrases,
les erreurs phonologiques, 1’agrammatisme et la présence de troubles praxiques ou d’un retard de
développement de la communication gestuelle et du jeu symbolique. Pour la période qui nous concerne,
c’est-a-dire apres 5-6 ans, la difficulté dans la construction d’un récit ou un manque du mot persistant

orientent vers un TDL probable (Leclerc et Maillart, 2014).
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Lussier et al. (2017) décrivent les principales différences entre un enfant a développement typique et
un enfant qui présente un TDL (tableau 1). Pour un enfant sans trouble, le langage se développe
rapidement, avec notamment un enrichissement du vocabulaire important a partir de 3 ans et une
acquisition des régles grammaticales (conjugaison, utilisation de pronoms, adaptation du type de
phrase). Alors que pour I’enfant avec un TDL, 1’accés au lexique est laborieux et il n’est pas question
d’acquisition grammaticale a ce stade. De 4 4 5 ans, I’enfant a développement typique peut converser
aisement, raconter un événement. Sa compréhension s’améliore et il comprend les notions relatives au
temps. A ce méme stade, I’enfant avec un TDL ne peut pas énoncer un récit, les régles grammaticales
ne sont pas intégrées, I’abstraction n’est pas comprise. Enfin, a 5 ans, I’enfant parle quasiment comme
un adulte alors qu’un enfant TDL converse peu, ses difficultés d’accés au lexique persistent et 1’acces
au sens figuré, au second degré ou a des énoncés longs est trés compliqué. Dans I’ensemble, I’acquisition
du lexique se fait massivement entre 3 et 4 ans, de méme que celle des régles syntaxiques de base chez
un enfant sans trouble langagier, alors que pour un enfant TDL, & 4 ans voire 5 ans, ces mémes bases ne

sont pas intégrées et ne permettent pas une communication verbale avec I’environnement extérieur.

2.1.2. Des présentations diverses

Tous les enfants ne présentent pas les mémes difficultés. C’est d’ailleurs ce qui a incité les chercheurs
a établir des classifications en fonction du type de déficits. Mazeau et Pouhet (2014) distinguent trois
types d’atteintes : les atteintes expressives, les atteintes réceptives et les atteintes mixtes qui associent a

des difficultés d’expressions, des troubles de la compréhension.

Les difficultés d’expressions peuvent se manifester a plusieurs niveaux : hypospontanéité du discours,
I’enfant ne prenant que rarement I’initiative de la parole ; dys-syntaxie, ou la syntaxe est déficitaire avec
des violations de régles et souvent des difficultés de compréhension dés lors que la complexité des
phrases augmente ; trouble phonologique avec des altérations phonologiques, essentiellement
expressives, les troubles de I’encodage phonologique ou I’enfant a des difficultés a planifier des
séquences de phonemes ; les troubles du controle de la production phonologique ou les enfants ne sont
pas aidés par la répétition ou encore les difficultés d’acces a 1’image articulatoire. Le manque du mot

fait également partie des difficultés présentes sur le plan expressif.

Du c6té des difficultés réceptives, c’est la compréhension du langage oral qui est touché. L enfant peut
avoir des difficultés en termes de discrimination phonologique, ce qui peut se manifester dans des
conversations au cours desquelles il y aura des confusions entre des mots dont les sons sont proches et

entrainer des quiproguos (Mazeau et Pouhet, 2014).

Si la distinction « altération expressive/réceptive » a été faite pour classer les différents types de
dysphasie, récemment, au vu de I’hétérogénéité du trouble, les chercheurs adoptant la terminologie TDL

s’¢loignent des différents types de classification qui ont pu exister (Bishop et al., 2017).
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Par ailleurs, au-dela des déficits langagiers, le trouble se manifeste a travers d’autres atteintes sur le plan
développemental, avec des difficultés cognitives, émotionnelles, comportementales et sociales. C’est ce

gue nous allons présenter a présent.

24



Tableau 1. Développement du langage et de la parole chez I'enfant de 3 & 6 ans. Repris et adapté de Lussier et al. (2017)

Age en mois Enfant a développement typique Enfant présentant un TDL Aires langagiéres
3adans e Enrichissement du vocabulaire. o Acceés lexical difficile. Lexique
e Incompréhension des consignes
abstraites.
® Enrichissement de la compréhension e Tendance a perdre les mots acquis. Mémoire sémantique
abstraite. e Apprentissage lent.
o ® Oubli.
o Intelligibilité généralisée des mots. ® Répétition de mots simples et de Phonologie
bisyllabes impossible.
o |nintelligibilité
e Questions. e Utilisation des phrases Syntaxe
e Utilisation du « je ». interrogatives et négatives
e Acquisition des adjectifs possessifs et employées avec intention.
pronoms personne|s_ o Répétition des questions en
e Conjugaison des verbes (essais- écholalie.
erreurs) o Style télégraphique.
e Conversations. e Communication rarement initiée. Pragmatique
® Prénom et age donnés sur demande.
Récits d’expérience. e Cog-a-I'ane. Discours
4a5ans ® Apparition de la notion de temps. o Incompréhension de I'abstraction.  Lexique/Mémoire
e Amélioration de la compréhension. sémantique
® Acquisition des consonnes pauvre. ~ Phonologie
e Introduction de phrases complexes ® Confusion des genres « un », Syntaxe
relatives et complétives avec «une », « les ».
indicateurs (qui, que, pourquoi, si, ol, e Inconscience du temps des verbes.
comme). ® Absence du « je ».
o Utilisation des adverbes de temps. e Questions absentes.
o Utilisation de verbes a l'infinitif.
® Phrases tres courtes et incorrectes.
® Incompréhension des prépositions
spatiales.
® Incompréhension des questions.
/ ® Préoccupation limitée envers Pragmatique
I'interlocuteur.
e Conversation difficile.
® Mise a I'écart
o Récit d’expérience élaboré. o Récit d’expérience nul. Discours
® Respect de la séquence logique des ® Discours réduit.
évenements.
® Début des anaphores (ex. : mot qui
réfere a quelque chose qui a été dit
auparavant)
5a6ans e Début d’utilisation du langage figuré. e Accés lexical limité. Lexique
® Incapacité de définir un objet.
® Confusion des mots semblables. Phonologie
e Utilisation de phrases breéves. Syntaxe

e Incompréhension des histoires, des
devinettes, du langage abstrait,
figuré ou des blagues

Pragmatique

® |nférences ; raisonnement.

® Explications breves.

Discours

e Acquisition du langage adulte par
paliers. Poursuite du développement.

/

Niveau langagier global
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2.2. TDL et troubles cognitifs

Concernant le fonctionnement cognitif, des études montrent que les fonctions exécutives seraient
déficitaires chez ces enfants (Kapa et Plante, 2015 ; Kuusisto et al., 2017 ; Vugs et al., 2013). Les
performances dans ce domaine sembleraient sous-optimale avec en particulier une fragilité des capacités
attentionnelles, des capacités de mise a jour, d’interruption et d’inhibition (Im-Bolter, Johnson, et
Pascual-Leone, 2006). Une limitation de la mémoire de travail a également été mise en évidence par
Vugs et al. (2013).

Dans le quotidien, lorsque Croteau et al. (2015) interrogent les parents d’enfants avec un TDL, ils font
mention de difficultés a respecter les régles de sécurité ou a planifier une activité, ce qui va dans le sens
d’une implication des fonctions exécutives dans le trouble. La prise en compte des difficultés exécutives
est d’autant plus nécessaire que celles-ci sont impliquées dans toutes les situations quotidiennes
nécessitant de ’autocontréle (Rowe et al., 2019). En particulier, des déficits a ce niveau peuvent
s’accompagner de difficultés dans les apprentissages scolaires, mais aussi lorsqu’un jeune souhaite
s’intégrer dans un groupe, par exemple. Les fonctions exécutives émergeraient des la premiére année et
continueraient a se développer jusqu’a I’adolescence voire durant I’age adulte (Welsch et Pennington,
1988). Elles progressent avec la maturation cérébrale et les expériences environnementales (Lussier et
al., 2018). Sachant que la maturation cérébrale ne peut pas étre accélérée, il convient, chez des jeunes
présentant un TDL avec une fragilité des fonctions exécutives, de fournir un accompagnement
specifique afin d’acquérir des stratégies efficaces. Ceci pourrait permettre de compenser les déficits ou,

éventuellement de les prévenir.

Dans un article récent portant sur les interventions ciblant la mémoire de travail chez les individus
présentant un TDL, Gillam et al. (2018) constatent I’absence de preuve quant a I’effet lié a un
entrainement de la mémoire de travail chez le jeune. En revanche, ces chercheurs présentent des
stratégies permettant d’améliorer le fonctionnement cognitif et scolaire en soulageant la mémoire de
travail. En particulier, structurer I’information donnée a un enfant TDL pour qu’il puisse s’emparer des
¢léments pertinents peut étre utile. En particulier, I’utilisation d’incitations visuelles, de cartes mentales
et d’outils permettant a I’enfant d’organiser I’information s’avére efficace a plusieurs niveaux :

amélioration de I’écoute, raisonnement langagier, écrit, grammaire, etc. (Gillam et al., 2008).

2.3. Besoins comportementaux, émotionnels et sociaux dans le
TDL

Ensuite, parmi les conséquences plus ou moins directes mises en évidence par des chercheurs, nous
pouvons citer les difficultés comportementales (p. ex., violation de regles, troubles internalisés tels que

I’anxiété ou la dépression) qui ont fait ’objet de plusieurs recherches (Helland et Helland, 2017 ;
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Lindsay, Dockrell, et Strand, 2007 ; Lussier et al., 2017 ; St Clair, Pickles, Durkin, et Conti-Ramsden,
2011 ; Yew et O’Kearney, 2013). Un enfant qui présente un TDL a deux fois plus de risques d’avoir des
problémes comportementaux qu’un enfant a développement typique (Yew et O’Kearney, 2013). D’apres
Lussier et al. (2017), les difficultés comportementales seraient les conséquences des déficits langagiers
ou communicationnels. Les enfants ayant un TDL auraient du mal a se faire comprendre : les
comportements inappropriés seraient donc dus a la frustration de ne pas parvenir a transmettre leur
message (Craig et al., 2016). Les erreurs de compréhension pourraient aussi amener I’enfant a ne pas

respecter une consigne donnée (Lussier et al., 2017).

Un autre domaine représente un défi pour les enfants ayant un TDL, celui des émotions (Fujiki, Brinton
et al., 2002 ; Fujiki, Spackman et al., 2004 ; Helland et Helland, 2017 ; Lindsay et Dockrell, 2012 ;
Rieffe et Wiefferink, 2017 ; St Clair et al., 2011 ; Yew et O’Kearney, 2013). Il a été montré que ces
enfants pussent avoir des difficultés a réguler leurs émotions (Fujiki, Brinton et al., 2002) ou a
comprendre les émotions d’autrui (Brinton et al., 2015 ; Rieffe et Wiefferink, 2017). Dés lors que le
langage est nécessaire pour décoder des stimuli émotionnels, ces enfants peinent & identifier des
émotions (Rieffe et Wiefferink, 2017). En effet, ces derniers auteurs ont cherché a évaluer les capacités
de discrimination et d’identification des émotions chez des enfants présentant un trouble langagier (TL).
Ils ont proposé aux sujets des taches de discrimination des émotions sur du matériel visuel, tache dans
laquelle les enfants TL ont des performances comparables a celles des enfants du groupe contréle. En
revanche, dans des taches ou I’enfant doit prédire une émotion dans une situation prototypique (p.ex. un
enfant recoit une récompense), le fait de présenter un TL est associé a des performances plus faibles. En
outre, les stratégies différent des enfants sans TL, puisque pour identifier une émotion négative, les
enfants avec un TL s’appuient davantage sur des indices visuels que les enfants tout-venant. En outre,
Rieffe et Wiefferink (2017) ont également interrogé les parents sur le stock lexical lié aux émotions et
la qualité des échanges suivant un épisode émotionnel : comparé aux enfants sans trouble, les enfants
avec un TL auraient un vocabulaire plus réduit et leur capacité a parler en réponse a un épisode

émotionnel serait moins développée.

Enfin, de nombreux travaux ont porté sur le développement des compétences sociales de I’enfant avec
un TDL. Les enfants qui présentent un TDL rencontrent fréquemment des difficultés pour établir des
relations sociales et a les maintenir (Brinton, et al., 1998 ; Lindsay et Dockrell, 2012 ; St Clair et al.,
2011 ; Wadman et al., 2011). Cette limitation peut étre visible des le plus jeune age. Des parents
d’enfants de 3 ans qui présentent un retard langagier évoquent des problémes de I’enfant pour
comprendre les autres, se faire comprendre, jouer ou simplement d’étre « a I’aise » dans des relations
avec les pairs (Van Agt et al., 2005). Les difficultés sociales persistent dans le temps avec une probabilité
plus importante de recourir soit a des comportements de repli, soit a des comportements agressifs dans

des situations sociales (Van Agt et al., 2011). En effet, les enfants qui présentent un TDL sont plus
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passifs que leurs camarades dans les échanges, moins persuasifs et vont moins coopérer que leurs pairs
(Marton et al., 2005).

Les trois « domaines » que sont les comportements, les émotions et les relations sociales sont importants
dans le développement de 1’enfant. Ce sont des marqueurs importants de 1’adaptation psychosociale.
Ces difficultés peuvent étre observées aussi bien dans le cercle familial dans des situations plus
complexes (p. ex. I’école). Nous pensons en particulier que chez un enfant TDL [’adaptation

psychosociale dépend de la compréhension que I’enfant a de son environnement.

2.4. Les troubles co-occurrents

Nous développons ici rapidement la question des concomitances dans le TDL, car elle est clairement
présente dans les recherches. Ces concomitances sont plus souvent la régle que 1’exception (Bishop,
2004). En effet, si l'atteinte langagiere est considérée comme centrale (Lussier et al., 2018 ; Leonard,
2014), aujourd'hui, il est accepté que les troubles ne sont pas purs (Bishop, 2014 ; Bishop et al., 2017).
En effet, le DSM-5 (APA, 2015) n'exclut pas la présence de concomitances, du moment qu'elles sont
secondaires aux troubles langagiers. Le consensus CATALISE (Bishop et al., 2017) admet la présence
de troubles concomitants tels que les troubles des apprentissages (dyslexie, par exemple), les troubles
attentionnels, les troubles moteurs, les troubles de la parole et les troubles comportementaux ou
émotionnels (Maillart, 2018). Par exemple, les troubles de la motricité représenteraient 25 % a 75 %
des cas d'aprés Flapper et Shoemaker (2013). Les déficits attentionnels sont constatés dans plusieurs
recherches (voir Yew et al. (2013) pour une revue de littérature). De méme, la lecture et I'écriture

s'averent fréquemment plus laborieuses pour des enfants porteurs du trouble (Leonard, 2014).

2.4.1. TDL et TDA/H

Le trouble déficitaire de I’attention/hyperactivité (TDA/H) est un trouble chronique caractérisé par la
persistance d’inattention et/ou d’hyperactivité-impulsivité qui interfere avec le développement et le
fonctionnement de ’enfant (APA, 2015). La prévalence est de 2 a 7% (voir Sayal et al., 2018 pour une
revue de littérature), qui est finalement comparable a celle du TDL, puisque 'INSERM estimait la
prévalence de la pathologie langagiére a 3% et les études anglo-saxonnes a environ 7% (Tomblin et al.,
1997 ; Norbury et al., 2016). Les enfants TDL ont un peu moins de deux fois plus de risque d’avoir une
symptomatologie de TDA/H que la population d'enfants tout-venant (Yew et al., 2013). Inversement, le
fait d’avoir un TDA/H est un facteur de risque d’avoir des difficultés langagiéres. En effet, Sciberras et
al. (2014) montrent que le tiers des enfants ayant un TDA/H ont un retard langagier. Néanmoins,
Leonard (2014) mettait en garde contre la tentation de systématiser le double diagnostic. En effet, le fait
d’avoir des difficultés langagicres peut naturellement entrainer des difficultés de concentration et

d’impulsivité, sans qu’il y ait un TDA/H associé (Leonard, 2014).
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2.4.2. TDL et dyslexie

La dyslexie ou trouble spécifique d’apprentissage de la lecture fait partie des troubles d’apprentissage
les plus fréquents (Habib, 2018). Bien qu’il n’existe pas d’étude épidémiologique de grande ampleur en
France, le trouble concernerait entre 6 et 8% des enfants scolarisables (Barrouillet et al., 2007). Cette
pathologie nous intéresse spécifiquement puisqu’elle est souvent associée en clinique au TDL. Dans une
étude réalisée par Snowling et al. (2019), 43% des enfants qui ont un TDL a 8 ans ont une dyslexie et
inversement, 58% des enfants qui ont une dyslexie ont un TDL. Pourtant, si I’on considére le modéle de
Gough et Tunmer (1986) de la compréhension de 1’écrit, ces deux pathologies sont deux pathologies
neurodéveloppementales différentes. La dyslexie serait plus associée a des déficiences de décodage
phonologique, tandis que la TDL serait généralement liée a une compréhension de 1’écrit déficitaire
(Snowling, Hayiou-Thomas, et al., 2019). Cela n’empéche pas que ces troubles puissent étre
concomitants (Snowling, Nash, et al., 2019). De fait, des difficultés langagieres sont susceptibles
d’entraver le décodage (Snowling, Hayiou-Thomas, et al., 2019). Ceci implique, par exemple, que le
passage par le langage écrit n’est pas nécessairement le moyen le plus adapté pour pallier les difficultés

de langage oral.

2.4.3. TDL et trouble de la coordination

Le trouble développemental de la coordination est un trouble neurodéveloppemental caractérisé par des
difficultés a planifier et & automatiser des gestes volontaires, malgré 1’entrainement li¢ a la pratique
réguliere (Magnat et al., 2015). 1l peut s’agir de difficultés liées aux mouvements du corps (marcher,
courir, garder 1’équilibre) ou encore de gestes plus fins tels que les gestes sociaux (habillage, repas,
écriture, etc.) ou ’utilisation d’outils (Magnat et al., 2015). Dans la population générale, la prévalence
est estimée & 6% avec une incidence plus importante pour les garcons (Vaivre-Douret, 2007). Mais le
fait de présenter un TDL augmenterait la prévalence puisque d’apres Flapper et Shoemaker (2013), le
trouble développemental de la coordination serait présent chez environ un tiers des individus qui ont un
TDL. A noter que les enfants qui présentent les deux troubles peuvent avoir des difficultés de motricité
fine ou de motricité globale sans distinction (Flapper et Shoemaker, 2013). La concomitance de ces deux
pathologies pourrait aller dans le sens de ’hypothése du déficit de mémoire procédurale. Elle montre

également la complexité du tableau et donc la nécessité d’une approche globale et pluridisciplinaire.
2.5. Evolution avec 1’age

2.5.1. Les problématiques comportementales, émotionnelles et sociales

De la méme fagon que le profil langagier d’un enfant TDL peut varier avec 1’age (Bishop, 2004),

certaines caractéristiques peuvent changer en grandissant. Ceci est le cas pour les besoins
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comportementaux, émotionnels et sociaux (St Clair et al., 2011). Cette terminologie désigne un cluster
de plusieurs dimensions : les difficultés émotionnelles qui correspondent peu ou prou aux problémes de
comportements internalisés, les difficultés comportementales qui regroupent des éléments d’opposition
et de désobéissance, la symptomatologie associée au TDA/H (hyperkinésie, distractibilité, impulsivité),
les difficultés relationnelles et enfin le niveau de compétences prosociales (St Clair et al., 2011). Ces
besoins ont fait I’objet de plusieurs études longitudinales (St Clair et al., 2011 ; Lindsay et al., 2007 ;
Pickles et al., 2016). Nous allons exposer ici I’évolution de chaque dimension. A noter que les trois
études longitudinales citées utilisent le Strengh and Difficulties Questionnaire (SDQ) (Goodman, 1997)
et que cette échelle donne un score global et des scores composites liés aux dimensions décrites ci-
dessus. Ce questionnaire est composé de 25 assertions pour lesquelles le parent doit indiquer si elles
sont vraies, un peu vraies ou trés vraies. Elles ciblent les troubles du comportement externalisés (p.ex.
fait souvent des crises de colére ou s’emporte facilement), les troubles du comportement internalisés (p.
ex. : s’inquicte souvent, parait souvent soucieux(se)), la symptomatologic TDA/H (p.ex. : Agité(e),
hyperactif(ve), ne tient pas en place), les difficultés sociales (p.ex : ment ou triche souvent) et les
comportements prosociaux (p.ex : Gentil(le) avec les enfants plus jeunes). Le SDQ est disponible en

deux versions, une version enseignant et une version parent, ce qui permet d’effectuer des comparaisons.

L’étude de Saint Clair et al. (2011), dans laquelle les enfants sont évalués par des enseignants a quatre
moments (7 ans, 8 ans, 11 ans et 16 ans), montre que globalement les besoins comportementaux,
émotionnels et sociaux (BCES) ne baissent pas significativement entre 7 et 16 ans. En revanche, il y a
des évolutions au niveau des différentes aires évaluées. La symptomatologie TDA/H baisse a partir de
8 ans et continue a décroitre jusqu’a 16 ans, de méme pour les problemes de conduites. Les difficultés
émotionnelles tendent a augmenter a 8 ans, puis baissent significativement entre 7 et 16 ans. En
revanche, les difficultés relationnelles augmentent avec 1’age, mais 1’augmentation reste progressive.
De facon générale, la proportion de jeunes qui présentent des difficultés du type BCES a un niveau
clinique baisse avec le temps, a I’exception des difficultés sociales pour lesquels cette proportion

s’accroit.

Dans 1’étude de Lindsay et al. (2007), les évaluations des BCES sont évalués a 8, 10 et 12 ans par les
enseignants et leurs parents. En moyenne, les jeunes avec un TDL présentent significativement plus de
BCES que les enfants a développement typique. Au niveau des scores globaux, les évaluations faites
par les enseignants montrent un degré de difficultés moindre que chez les parents. En particulier, pour
les enseignants, ces difficultés baissent entre 8 et 12 ans. Si nous nous intéressons au type de problémes
rencontrés, les parents éprouvent davantage de difficultés que les enseignants dans toutes les dimensions
(problemes comportementaux, symptomatologie TDA/H, difficultés émotionnelles) sauf pour les
relations sociales. Pour les parents, la symptomatologie TDA/H reste stable avec le temps et décroit
d’aprés 1’évaluation des enseignants. Il y a un pattern inversé pour les problémes de conduite : ils
augmentent entre 8 et 12 ans chez les parents, mais baissent entre 10 et 12 ans chez les enseignants. Les
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difficultés émotionnelles diminuent chez les enseignants entre 10 et 12 ans, mais augmentent chez les
parents sur cette méme période. Les problémes relationnels sont élevés et restent stables dans les deux
contextes et tendent a augmenter chez les enseignants. Les auteurs ameénent deux types d’explications
possibles a ces différences : celle de I’expertise du parent quant a la connaissance de son enfant et du

temps qu’il passe avec lui.

L’étude de Pickles et al. (2016) s’est restreinte quant a elle a I’étude des problemes de conduite et
d’hyperactivité chez des jeunes présentant un TDL. Cette étude longitudinale s’est faite aux mémes ages
que I’étude de St Clair et al. (2011), a savoir a 7, 8, 11 et 16 ans. Ce sont les enseignants qui ont été
impliqués dans 1’évaluation des difficultés comportementales. Les auteurs mettent en évidence 5 types
de trajectoires en termes d’installation et d’évolution des difficultés comportementales et de
symptomatologie TDA/H. Il y aurait un groupe de jeunes dont les difficultés seraient significatives
durant I’enfance avec une normalisation avec 1’4ge ; un groupe dont les difficultés s’installeraient
progressivement avec I’entrée dans 1’adolescence ; un groupe présentant des problémes persistants avec
un pic de difficultés aux alentours de 11-12 ans ; un groupe n’ayant que des problémes d’hyperactivité
et qui se résorberaient avec le temps ; et enfin, un groupe sans difficulté. Il est intéressant de constater
que dés lors qu’il y a des problémes de conduite chez les participants TDL, il y a une symptomatologie
TDAJ/H associée.

En synthese, il apparait que le profil des jeunes est hétérogene et que les répercussions du TDL different
en fonction des individus, mais aussi des évaluateurs. En effet, les parents et les enseignants n’ont pas
les mémes préoccupations : sur du quotidien familial, les difficultés émotionnelles, comportementales
et I’hyperactivité sont présentes durant I’enfance et 1’adolescence. Alors que dans un contexte scolaire,
ces mémes difficultés diminueraient a I’adolescence. Ainsi pour un parent, un accompagnement ciblé

des aspects émotionnels et comportementaux apparait nécessaire avant 10 ans.

2.5.2. Etre un adulte et présenter un TDL

A I’heure actuelle, encore peu de recherches portent sur les répercussions d’un TDL sur le devenir de
ces personnes. Néanmoins, des études portant sur la qualité de vie des adultes ayant un TDL, sur leur

employabilité et sur I’autonomie sont recensées.

Les individus avec un TDL qui ont bénéficié d’un suivi orthophonique sont certes plus susceptibles que
leurs homologues sans trouble d’avoir un emploi a temps partiel (Records et al., 1992). Mais ils ont un
salaire équivalent. Par ailleurs, les jeunes adultes TDL ne different pas des jeunes du groupe contrdle en
matiére de satisfaction dans plusieurs domaines (travail, vie sociale, famille ou vie quotidienne)
(Records et al., 1992). Le fait d’avoir fréquenté une école spécialisée dans les troubles du langage ne
semble pas non plus constituer un frein a la participation sociale du jeune adulte ni au fait de trouver un

emploi puisque les problématiques d’employabilité (domaine, moyen d’accés a 1’emploi) sont
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comparables a celles rencontrées par les adultes sans trouble langagier (Carroll et Dockrell, 2009).
Néanmoins, des études mettaient en avant la persistance des difficultés de communication a 1’age adulte
(Hall et Tomblin, 1978) et que les difficultés langagiéres s’associaient a des difficultés scolaires qui

perduraient (Young et al., 2002). La question des répercussions du TDL reste encore ouverte.

Sur le plan du fonctionnement au quotidien, ce sont des personnes qui rencontreraient davantage de
difficultés a réussir la partie théorique de 1’examen du permis de conduire et bénéficieraient peu d’un
outil tel que le GPS (Durkin et al., 2016). Les jeunes ayant un TDL ont aussi plus de difficultés a utiliser

les nouvelles technologies (Conti-Ramsden et al., 2010).

2.6. Les interventions auprés d’enfants.

De fagon générale, nous distinguons deux types d’interventions : les interventions directes, ou le
thérapeute, généralement 1’orthophoniste, intervient directement auprés de I’enfant et les interventions
indirectes qui sont des interventions ou d’autres adultes, professionnels ou non (p. ex. des parents) sont
« formés » par des thérapeutes pour mettre en place des exercices ou des stratégies visant a améliorer
les performances de I’enfant au niveau langagier ou communicationnel. Dans les établissements
partenaires, par exemple, les interventions orthophoniques sont généralement des interventions directes,
tandis que les interventions éducatives ciblent directement 1’enfant, mais des interventions parentales
existent. A I’exception du programme Triple P (Sanders et al., 2008) qui a fait ’objet de recherches, les
interventions dispensées par les professionnels sont développées sur le terrain par les professionnels,

mais ne font pas I’objet d’études.

Sur le plan des prises en charge orthophonique, Mazeau et Pouhet (2014) énoncent des principes ou des
axes rééducatifs en fonction du profil de I’enfant. On retrouve parmi ces principes, 1’utilisation de jeu
ou d’exercices favorisant I’expression, des travaux sur la syntaxe, I’importance des modalités non

verbales pour favoriser I’informativité et la compréhension de I’enfant.

Il 'y aurait un besoin chez ces enfants de bénéficier d’un taux d’exposition aux nouveaux mots
significativement plus élevé que leurs pairs du méme age pour obtenir des performances équivalentes
(Kan et Windsor, 2010). lls sont également dépendants au contexte dans lequel ils apprennent une
structure langagiére et auraient des difficultés a extraire les régularités langagieres et a généraliser les
structures apprises a de nouvelles situations. En pratique, Maillart et al. (2014) recommandent une forte

exposition aux mots tout en veillant & une variation importante des contextes d’exposition.

Le passage par I’apprentissage de la lecture figure parmi les stratégies mises en place pour favoriser le
développement de la communication. A noter que dans le TDL, les séances de rééducation sont
fréquentes (plusieurs fois par semaine) et durent généralement plusieurs années (Mazeau et Pouhet,
2014).
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En termes de rééducation cognitive, Seguin (2018) insiste sur ’influence précoce du langage sur le
développement de I’enfant et préconise un travail pour développer au mieux les capacités langagieres,
mais « en s’appuyant sur les aménagements pédagogiques et les stratégies alternatives essentielles et
primordiaux » (Seguin, 2018, p 222). Ce sont en effet des enfants chez qui il est observé des difficultés
de différentes natures : par ex. communication d’un message oral, utilisation du langage abstrait,
expression et compréhension de situations imagées, des émotions, surcharge de la mémoire a court-
terme auditivo-verbale, etc. Ainsi, I’utilisation de moyens alternatifs de communication, 1’adaptation
des consignes par 1’adulte et le recours a des stratégies non-verbales ou encore la gestion individuelle

de ’emploi du temps pour limiter la fatigue cognitive font partie des axes possibles de travail.

2.7. Conclusion

Si la principale préoccupation du parent en consultation neuropsychologique pour un enfant d’age
scolaire est celle de la scolarité (Gérard, 2014), il apparait que les besoins de 1’enfant sont multiples et
complexes. Les répercussions concernent le développement de la communication (Leonard, 2014), la
scolarité (Croteau et al., 2015), le développement social (Lindsay et Dockrell, 2012), mais aussi
I’autonomie de fagon générale (Flapper et Schoemaker, 2013). Les parents sont certes les premiers
éducateurs de I’enfant ; pour autant ils ne sont pas nécessairement préparés a faire face a ces difficultés
specifiques. Notre propos est qu’il existe un besoin d’accompagnement des familles qui dépasse la
dimension langagiere. En particulier, nous pensons qu’aider le parent a favoriser la compréhension et
I’action de I’enfant sur son environnement sans nécessairement faire de chaque conversation une
opportunité de rééducation pourrait réduire la charge induite par le trouble et favoriser 1’émergence de
comportements adaptés chez 1’enfant. Plus précisément, nous pensons qu’il est possible d’outiller le
parent en termes de stratégies visant a optimiser le traitement des informations de 1’environnement. Ceci
pourrait réduire la charge en mémoire de travail, réduisant les mises en échec chez 1’enfant TDL et
favorisant ainsi ’adaptation psychosociale. Un bénéfice complémentaire serait I’amélioration de ce que
nous pourrions appeler le bien-étre parental, puisque comme nous allons le voir dans la partie suivante,

il n’est pas rare que la présence d’un TDL soit associée a une souffrance chez le ou les parent(s).
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3. Répercussions du TDL sur la famille et réponses

existantes

3.1. TDL et psychopathologie parentale

Outre les retentissements sur le développement global de 1’enfant, un TDL aurait une influence sur la
psychopathologie familiale. Les études qui traitent de problématiques familiales dans cette pathologie

sont pourtant a ce jour assez peu hombreuses.

A notre connaissance, ce sont les caractéristiques communicationnelles des parents qui ont fait 1’objet
du plus grand nombre d’études. Ces comportements de communication chez les parents d’enfants avec
un TDL différeraient de ceux des parents d’enfants a développement typique (Roberts et Kaiser, 2011).
Les premiers seraient moins réactifs aux tentatives de communication de I’enfant (Blackwell et al.,
2015). Le lexique employé par les méres d’enfants avec un TL serait moins riche, la quantité et la qualité
des productions verbales moins importantes que chez les meres d’enfants sans trouble. En outre, elles
s’empareraient davantage des tours de parole, laissant ainsi moins de place aux opportunités

communicationnelles de ’enfant (Roberts et Kaiser, 2011).

Mais les répercussions sur le systeme familial ne se limitent pas a la sphére communicationnelle. En
effet, quelques études se sont centrées sur la santé mentale des parents et sur leur qualité de vie. La
qualité de vie d’un individu est « la perception qu’il a de sa situation dans la vie, en tenant compte de
sa culture, de ses systemes de valeurs et par rapport a ses buts, attentes, normes et préoccupations. »
(Traduction libre de I’OMS, 2006). C’est une évaluation subjective de 1’état de bien-étre d’une personne.
Cette évaluation peut porter sur plusieurs dimensions, le fonctionnement physique, la participation
sociale, la santé ou encore le bien-étre (Eadie et al., 2018). Aras et al. (2014) ont mis en évidence que
les parents d’enfants avec un TDL ont une qualité de vie significativement moins bonne que les parents

du groupe témoin.

Aras et al. (2014) établissent aussi un lien entre I’affaiblissement de la qualité de vie chez le parent et le
niveau de stress plus élevé mis en évidence chez les méres d’enfants présentant un TL dans I’étude de
Webster et al. (2008). Ces derniers ont évalu¢ ce niveau de stress chez des parents d’enfants présentant
un TL ou un retard global. Dans les deux cas, ce niveau est significativement plus élevé que chez des

individus d’un groupe témoin.

Le stress parental a été modélisé comme variable motivationnelle qui permet de mobiliser les ressources
nécessaires a I’exercice de la parentalité (Abidin, 1992). Le stress parental serait donc inévitable, quel

que soit le profil de I’enfant. En revanche, c’est le caractére chronique ou aigu du stress qui nécessite
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une vigilance (Roskam et Mikolajczak, 2017). En effet, le stress peut aussi étre appréhendé comme une
réaction psychologique aversive en réponse a la demande d’étre parent, en particulier lorsque les besoins
ressentis ne coincident pas avec les ressources percues (Craig et al., 2016). 1l peut étre ressenti parce
que le parent est restreint dans ses activités personnelles, ou car les demandes liées a I’enfant sont trop
fortes. C’est le cas lorsque I’enfant présente un trouble développemental, en particulier, un TL ou un

TDL (Craig et al., 2016 ; Webster et al., 2008).

Il existe plusieurs types de stresseurs selon Abidin (1992) : certains liés aux caractéristiques de 1’enfant,
telles que I’hyperactivité, le degré d’exigence, les interactions avec lui ; d’autres liées au parent comme
la symptomatologie dépressive ou I’isolement. Dans une étude portant sur le stress des méres dans le
cas d’un TDL chez I’enfant, il a été montré qu’a 1’exception de I’hyperactivité, dans toutes les
dimensions du stress, les scores sont plus élevés par comparaison avec des méres d’enfants a
développement typique (Schaunig et al., 2004). En outre, 68 % des meres ont un niveau de stress
pathologique contre 1,5 % dans le groupe témoin. De plus, le niveau de stress des méres du groupe TDL
est significativement plus élevé que dans le groupe contréle, et ce, pour les deux dimensions — stress lié
a I’enfant et stress li¢ au fait d’étre parent. En revanche, les recherches ayant porté sur le stress des peres
sont rares. A notre connaissance, il n’y en a qu’une, celle de Craig et al. (2016). Celle-ci met en évidence
que le niveau de stress global ne différe pas entre les méres et les peres d’enfants présentant un TL.
Cependant, les méres évaluent le stress lié aux interactions dysfonctionnelles plus sévérement que leurs
homologues du groupe témoin, ce qui n’est pas le cas chez les péres. Mais, prendre soin de I’enfant est
estimé plus difficile que pour un parent d’enfant a développement typique tant chez les méres que chez

les peres (Craig et al., 2016).

Enfin, la symptomatologie dépressive a également fait 1’objet de recherches, mais pas dans le TDL
specifiqguement. Deux études montrent que les méres dont I’enfant présente des troubles des sons de la
parole? auraient une symptomatologie dépressive plus sévere que dans le groupe témoin (Rudolph,
Kummer et al., 2004 ; Rudolph, Rosanowski et al., 2003).

Il ressort de ces études que lorsqu’un enfant présente des difficultés a s’exprimer ou a comprendre le
langage oral, cela peut s’accompagner d’un certain niveau de stress, potentiellement de dépression et
réduire significativement la qualité de vie des parents. Ces difficultés ne dépendent pas nécessairement
de la sévérité du trouble (Resch, Benz, et Elliott, 2012) et concernent les deux parents (Craig et al.,
2016). En revanche, les troubles ne semblent pas affecter les deux parents de la méme fagon (Craig et
al., 2016). Il semble donc important de permettre aux deux parents de développer des stratégies adaptées

au profil et aux besoins de leur enfant, mais aussi a leur propre perception des difficultés. En 2017, la

2 Les troubles des sons de la parole (TSP) regroupent les difficultés de production de la parole qu’elles aient une
origine linguistique, motrice ou physique. Le TSP et le TDL sont deux pathologies distinctes, mais parfois
confondues, ’atteinte phonologique étant possible dans les deux cas. Passé 5 ans, si les déficits phonologiques se
maintiennent, un diagnostic de TDL peut étre envisagé (Maillart, 2018).
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Haute Autorité de Santé (HAS) publiait le guide d’amélioration du parcours de santé qui reconnait le
role de parent dans le repérage des difficultés de I’enfant, mais aussi dans I’accompagnement des soins
et de la scolarité. Ce qui implique que le parent soit informé et outillé. Aussi I’accompagnement du TDL
devrait-il se faire de facon holistique en incluant une action sur I’environnement de 1’enfant pour
favoriser son développement. De fagon générale, les programmes d’éducation parentale ont pour but
d’apporter une aide aux parents pour mieux gérer les comportements dérangeants, favoriser les
interactions parent-enfant et diminuer la fréquence et I’intensité des comportements perturbateurs chez
I’enfant (Letarte et al., 2010). Favoriser le développement de stratégies adaptatives chez le parent et sa
compréhension du trouble pourrait donc améliorer sa santé mentale en réduisant la charge induite par la
prise en charge d’un trouble comme le TDL. En particulier, adopter une approche psychoéducative, que
nous allons présenter ci-apres, pourrait étre intéressant, au vu du caractére systémique des répercussions

de la pathologie.

3.2. Psychoéducation et TDL

La psychoéducation est une approche visant a aider les individus en difficulté d’adaptation
psychosociale. Par adaptation, nous entendons un « état d’équilibre témoignant de 1’adéquation entre
les comportements ou compétences de [’individu et les exigences ou contraintes de [’environnement
dans lequel il évolue. Cet état d’équilibre devrait permettre a ['individu de répondre a ses besoins
personnels et sociaux quotidiens. » (Letarte et Lapalme, 2018). L’intervention psychoéducative vise
donc a restaurer un équilibre dynamique et harmonieux entre I’individu et son environnement
(Gendreau, 2001) en sachant que 1’adaptation dépend du contexte dans la personne vit et agit. Ainsi, si
nous prenons 1’exemple du TDL, les difficultés langagiéres peuvent passer inapergues au domicile. Le
parent peut parvenir a communiquer sans probléme avec son enfant peut le solliciter rarement au
quotidien tandis que des difficultés peuvent se manifester lorsque I’enfant entre a 1’école ou les
exigences en termes de participation augmentent progressivement. Il est donc potentiellement adapté au

domicile, mais inadapté dans le milieu scolaire.

D’aprés Letarte et Lepalme (2018), la théorie privilégiée en psychoéducation est la théorie
biopsychosociale et développementale. Selon cette théorie, 1’inadaptation s’explique par 1’action de
facteurs de risque et de protection et il convient de les identifier. « Les facteurs de risque sont les
caractéristiques personnelles, sociales, environnementales ou familiales qui vont accroitre la
probabilité d’apparition ou d’aggravation de problemes d’adaptation » (Letarte et Lapalme, 2018). Le
fait qu’un parent présente un TDL ou le fait d’avoir un faible niveau de scolarisation constitue des
facteurs de risques que I’enfant ait un retard langagier voire un TDL, par exemple. Le facteur de
protection va inversement avoir un effet protecteur et donc atténuer les risques d’inadaptation de
I’individu dans son environnement. Ainsi, un niveau élevé d’éducation des parents pourrait par exemple

étre un facteur protecteur tout comme une intervention précoce.
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De plus, sur cette méme base théorique, un psychoéducateur® va s’intéresser a différents systémes dans
lequel I’individu évolue. En effet, le postulat de base est que I’adaptation et le développement humain
sont des résultantes des relations dynamiques entre six systemes : 1’ontosystéme, le microsystéme, le
mésosystéme, 1’exosystéme, le macrosystéme et le chronosystéme (voir figure 1) (Bronfenbrenner et
Ceci, 1994) :

e [’ontosystéme correspond a toutes les caractéristiques, les compétences, les croyances et
connaissances, les vulnérabilités, les acquis ou innés d’un individu. Dans ce cadre, la personne
n’est donc pas considérée comme passive, mais ses caractéristiques vont interagir avec le

contexte dans lequel elle évolue.

o Le microystéme comprend tous les milieux fréquentés de fagon répétée par I’individu : le cadre
de vie immédiat (par ex. voisinage, école, travail, loisirs), les personnes de ce cadre de vie et

leurs caractéristiques.
e Le mésosystéme contient toutes les relations entre les différents microsystémes.

e L’exosystéeme comporte les environnements moins fréquentés par I’individu, mais dont les
modifications peuvent avoir une influence sur son adaptation. Pour un enfant, cela peut étre le
lieu de travail des parents, ou encore les personnes impliquées dans les décisions relatives aux

rythmes scolaires adoptées dans sa ville.

e Le macrosysteme englobe les croyances, valeurs, idéologies partagées par une communauté.

3 Au Québec, un psychoéducateur est un.e professionnel ayant validé une maitrise en psychoéducation et est inscrit
a I’Ordre des Psychoéducateurs et des Psychoéducatrices du Québec (OPPQ).
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e Le chronosystéme regroupe le systéme du temps et des événements.

Macrosysteme

Exosystéeme

Mésosysteme

Ontosysteme

Chronosysteme
————

Figure 1. Schéma de la niche écologique. Repris de Letarte et Lapalme (2018)

En synthése, 1’approche psychoéducative a un but valable pour I’ensemble des individus ou groupes
ciblés : améliorer le niveau d’adaptation des individus en difficulté. En revanche, les moyens d’atteindre
ce but vont dépendre de la situation probléme de la personne et des systemes qui interagissent avec elle.

Ainsi, adopter une approche psychoéducative aupreés des individus va nécessiter :

e Dr’évaluer le niveau d’adaptation et les qualités adaptatives d’une personne ou d’un groupe de
personnes. Cela peut se faire par des questionnaires, des entretiens, des tests standardisés ou par
une observation participante et systématique.

e D’établir un programme, proposer un plan d’intervention et I’appliquer ou le faire appliquer.
e D’évaluer les résultats et ’efficacité de I’intervention.

Ces trois étapes sont systématiquement présentes lorsque 1’on veut appliquer cette approche.
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3.3. Pourquoi utiliser cette approche aupres des parents d’enfants
TDL ?

D’aprés la revue de littérature, des enfants TDL présentent des difficultés psychosociales :
comportements de repli ou d’agressivité, difficultés relationnelles, difficultés de régulations
émotionnelles (Yew et al., 2013). Et les parents, de méme : stress élevé (Schaunig et al., 2004), qualité
de vie affectée (Aras et al. 2014) voire potentiellement dépression (Rudolph et al., 2003). Ces
problématiques ne concernent ni tous les enfants TDL ni tous les parents d’enfants TDL, mais il s’aveére

qu’elles sont plus présentes dans cette population que dans une population d’enfants tout-venant.

De plus, chague « couche » du modéle présenté précédemment va pouvoir étre prise en compte lors

d’une intervention de type psychoéducative :

e Tout d’abord, ’ontosystéme : en appliquant la définition ci-dessus, il s’agit des caractéristiques
de I’enfant qui présente un TDL. Ce sont les déficits langagiers qui vont porter sur plusieurs
aires langagiéres ; auxquels pourront s’ajouter les difficultés comportementales, praxiques, de
concentration, mais aussi ses aptitudes, son tempérament, etc. Généralement, les thérapeutes qui
prennent en charge des jeunes présentant un TDL vont cibler ces aspects. Etant donnée
I’hétérogénéité du trouble, aider les parents a identifier les caractéristiques de 1’enfant sera
nécessaire pour mettre en place des stratégies d’adaptation (adaptation de la communication,
ajustement des attentes parentales). Et donc, mettre en place une séance d’informations peut

donc préparer le terrain en ce sens.

e Les microsystemes vont étre tous les milieux de vie, les personnes et leurs caractéristiques. De
ce qui précede, on constate que ces milieux de vie vont étre affectés par la présence d’un trouble
langagier. D’abord la famille, avec une santé mentale et une qualité de vie plus faible (Aras et
al., 2014 ; Schaunig et al., 2004). Le domaine scolaire ensuite, puisque ce sont des enfants qui
sont souvent en difficulté voire en échec scolaire (Croteau et al., 2015). Tous les acteurs
impliqués vont probablement adapter leur communication de fagon consciente ou non
consciente ou leurs pratiques. Un programme de psychoéducation devra ainsi contenir des
références aux acteurs impliqués dans I’environnement de vie et présenter des stratégies pour

que les comportements adoptés par les parents et I’enfant soient généralisables.

e Le mesosystéeme contient toutes les relations entre les différents microsystemes : par exemple,
I’école va devoir travailler en partenariat avec la famille et généralement les orthophonistes et
thérapeutes accompagnant I’enfant. Une approche psychoéducative sera alors complémentaire
de ce qui existe déja pour I’enfant et sa famille. Ainsi, la création de supports permettant une

utilisation externe des notions abordées est intéressante.
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o [’exosysteme correspond aux éléments plus éloignés de la personne cible qui vont avoir un
impact. Cela peut étre la disponibilité des participants, les parents en 1’occurrence, en termes de

temps et de préoccupation.

e Le macrosysteme correspond aux représentations, croyances et valeurs du groupe social auquel
appartient la personne. Aujourd’hui, méme si les recherches font avancer ces représentations,
un TDL est bien moins reconnu qu’un TDA/H ou un TSA (Bishop et al., 2017). Le TDL tend a
faire partie des handicaps invisibles (Beauregard, 2011) et un travail sur ces aspects aupres des

familles qui pourront & leur tour transmettre leur savoir sera potentiellement bénéfique.

e Enfin, le chronosystéme comporte tous les changements significatifs dans la vie de I’individu.
Or, dans un TDL, nous avons vu que le changement dans 1’environnement peut entrainer des
réactions comportementales inappropriées : un événement nouveau tel qu’un changement
d’école, un nouveau thérapeute, un départ en vacances, etc.). Il faut donc en tenir compte. Des
stratégies qui amélioreraient la prévisibilit¢ de I’environnement devraient aider les familles a

gérer ces transitions pourraient favoriser 1’efficacité de I’ intervention.

Ainsi ’accompagnement d’un enfant avec un TDL devrait pouvoir intégrer les difficultés ou
vulnérabilités éventuelles des différents systémes. En particulier, cibler le systéme parental nous semble
indiqué, au vu de son implication centrale dans 1’éducation d’un enfant. En effet, les parents sont les
premiers éducateurs de leur enfant (Allen et Marshall, 2011); en revanche, ils ne sont pas
nécessairement préparés a gérer un trouble, ne serait-ce qu’en termes de complexité des démarches pour
obtenir des adaptations de I’enfant (Beauregard, 2011). Or si la sévérité d’un trouble ne prédit pas
nécessairement le bien-étre parental (santé mentale, physique, émotionnelle), I’accés a I’information, le
soutien social et la qualité des compétences de résolution de probléme ou encore la fagon de percevoir
la situation de handicap auraient un rdle déterminant dans le fonctionnement parental (Resch et al.,
2012). Développer ces aspects peut donc s’avérer bénéfique, d’autant plus que dans d’autres pathologies
neurodéveloppementales, informer et former les parents s’avére bénéfique pour eux-mémes, en termes
de compréhension du trouble et de stress mais aussi pour les enfants (Hauth-Charlier et Clément, 2014 ;
llg et al., 2018).

Les programmes d’éducation parentale, dont font partie les programmes de psychoéducation, sont des
interventions dont 1’objectif est de faire acquérir de nouvelles compétences éducatives par
I’enseignement de notions issues des sciences expérimentales et d’entrainements. La plupart de ces
programmes s’appuient sur des techniques de psychologie cognitive ou de la psychologie
comportementale et sur les théories d’apprentissage social (Delawarde et al., 2014). Généralement, ils
puisent dans un modele spécifique au trouble visé (p. ex. le modele coercitif de Patterson (Granic et

Patterson, 2006) pour les programmes visant 1’opposition-provocation dans le TDA/H)

40



Les objectifs consistent a aider le parent & construire des connaissances suffisantes pour améliorer sa
confiance en ses propres capacités a gérer les difficultés avec son enfant avec un trouble et de développer
des stratégies efficaces pour favoriser I’émission de comportements adaptés et réduire I’occurrence des

comportements délétéres.

Nous pouvons citer quelques exemples de programmes existant dans les troubles de I’enfant. Le
programme L ’ABC du comportement d’enfants ayant un TSA. Des parents en action ! développé par llg
et al. (2016) a été développé pour répondre a des problématiques de niveau de stress parental élevé, de
symptomatologie dépressive, et de qualité de vie affaiblie des parents d’enfants TSA et ce, en paralléle
de difficultés comportementales importantes de 1’enfant. Les ateliers, au nombre de 12, s’appuient sur
les procédures issues de 1’analyse appliquée du comportement (AAC) qui ont pour buts de réduire les
comportements inadaptés et favoriser I’apprentissage de nouvelles compétences (Clément, 2006). Le
parent apprend donc a identifier un comportement et & agir sur les évenements antécédents et les

conséquences.

Le programme Barkley (1997) adapté et traduit par Hauth-Charlier & Clément (2009) est quant a lui
constitu¢ de 10 séances et propose également a des parents d’enfants TDAH de développer des stratégies
issues de I’AAC. L’intervention a déja prouvé son efficacité, puisque les parents d’enfants TDAH voient
le nombre de comportements problémes diminuer de méme que ’intensité de ces comportements

(Hauth-Charlier et Clément, 2014).

Les programmes parentaux peuvent aussi cibler les troubles internalisés du comportement chez I’enfant.
Lebowitz et al. (2014) ont par exemple développé un programme parental visant a réduire I’anxiété chez
I’enfant. L’intervention est basée sur des principes de résistance non-violente (Omer, 2004 cité par les
auteurs) et comporte des séances ayant pour objet de réduire I’accommodation parentale (i.e. les
comportements parentaux qui visent a éviter la détresse causée), dans une démarche de résolution de
probléme et de respect des besoins de I’enfant. Le programme est flexible puisqu’a la structure de base
(8 séances) peuvent s’ajouter des modules complémentaires (p. ex. trouver du soutien, développer des
stratégies de régulation émotionnelle). Des améliorations en termes d’anxiété chez I’enfant et

d’accommodation parentale sont établis par les auteurs.

Ainsi, dans le cadre des troubles chez I’enfant, les parents peuvent étre impliqués et ce, de fagon efficace.
Pour répondre a notre question en début de section, une approche psychoéducative n’a pas pour but de
réduire les déficits langagiers, en tout cas pas de fagon directe, mais davantage d’aider le patient ou sa
famille & s’adapter au trouble au quotidien. (Bonsack et al., 2015) A partir des éléments de la littérature
et des réflexions concernant la pertinence de 1’approche psychoéducative dans le TDL, une intervention

de ce type pourrait contenir :
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- Des informations sur le trouble, pour favoriser la compréhension par les familles. Ces dernieres
pourraient s’en emparer a la fois pour mieux répondre aux besoins de I’enfant et pour

éventuellement les transmettre aux professionnels.

- Un travail avec les familles sur les stratégies visant a favoriser I’émission de comportements
adaptés : sensibilisation a la notion de comportement, renforcement des comportements adaptés,
structuration de I’environnement, comme cela peut étre fait dans d’autres programmes (llg et

al., 2014 ; Hauth-Charlier et Clément, 2009 ; Webster-Stratton, 2001).

- Un temps consacré a la collaboration avec 1’extérieur, notamment 1’école, mais aussi a la

généralisation des comportements adaptés hors domicile.

Nous pensons qu’en développant ces aspects, nous pourrions aider le parent a étre plus efficace,
réduisant ainsi le poids imputable au handicap et ainsi limiter le niveau de stress et de dépression

parentale.

Avant de développer I’intervention, nous avons bien évidemment cherché s’il existait des programmes
s’inscrivant dans cette démarche. Aussi la partie suivant permet un apercu des interventions parentales

préexistantes.

3.4. Interventions dans le TDL

Des interventions impliquant des parents dans le cadre des TL et des TDL, existent. Pour les présenter,
nous nous appuyons sur la taxonomie des programmes d’éducation parentale dans le cadre du TSA
proposé par Bearrs (2018). Cette classification inclut quatre catégories principales : les interventions
médiatisées par le parent ciblant les symptémes principaux, les interventions médiatisées par le parent
ciblant les comportements inadaptés, la coordination des soins et la psychoéducation. Dans les deux
premiceres, I’enfant est le principal bénéficiaire, tandis que dans les secondes, il n’est que le bénéficiaire
indirect. Dans le TDL, nous avons constaté qu’une taxonomie €quivalente pouvait étre proposée, en
distinguant les interventions médiatisées par le parent et les interventions visant a promouvoir les
connaissances et les stratégies pour gérer le trouble sans nécessairement avoir pour objectif la

rééducation (figure 2).
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PEP dans les TDL
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médiatisées par le (axé sur les
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Psychoéducation
(inexistant dans
les TDL)

IP ciblant les IP ciblant la Coordination des
déficits langagiers communication soins

Figure 2. Interventions pouvant étre proposées dans les TL ou les TDL

Dans les interventions médiatisées par les parents, le parent est I’agent du changement et 1’enfant le
premier bénéficiaire. Les interventions visent a la réduction des déficits. Le soutien parental consiste
quant a lui a promouvoir la compréhension du trouble de I’enfant et des stratégies générales pour y faire
face. Le bénéfice pour I’enfant est indirect, puisque des professionnels fournissent de I’information et
un soutien direct au parent. L’objectif n’est plus nécessairement la réduction des déficits, mais davantage

I’adaptation aux troubles (Bearrs, 2018).

Les interventions médiatisées par les parents visent généralement a réduire les difficultés langagiéres ou
a développer les compétences communicationnelles de 1’enfant (Roberts et Kaiser, 2011). Quelques
recherches visent a améliorer les performances langagieres de ’enfant : elles peuvent avoir pour but de
réduire les problémes de phonologie (Lancaster, Keusch, Levin, Pring, et Martin, 2010) ou d’améliorer
la syntaxe chez ces enfants (Fey, Cleave, Long, et Hughes, 1993). Le traitement consiste dans les deux
cas a fournir des exercices a réaliser par le parent avec 1’enfant au domicile. Dans 1’étude de Lancaster
et al. (2009), ce sont des exercices dans la continuité d’une thérapie qui comporte des taches d’écoute,
de conscience phonologique ou de production verbale. Dans celle de Fey et al. (1993), il s’agit de la
lecture d’histoires comportant des régles de grammaire précises. Dans ces deux études, les auteurs
constatent que les performances des enfants dont I’intervention a été proposée par les parents sont

moindres que celles des enfants pris en charge par des professionnels.

Les interventions qui visent a améliorer les compétences communicationnelles chez I’enfant sont en
revanche plus nombreuses et les résultats plus encourageants (Brassart, 2015). Les principaux
programmes ayant fait leurs preuves dans la recherche internationale sont le Hanen Parent Program

(Manolson, 1985) créé par Ayala Manolson au Centre Hanen & Toronto, le Enhanced Milieu Teaching
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(Hemmeter et Kaiser, 1994) et le Play and Learning Strategies (Landry et Smith, 1996) (pour une
synthése des méthodes et de I’efficacité de ces programmes sur les compétences parentales, voir la theése

de Brassart, 2015).

Ce sont des interventions de type « guidance parentale orthophonique ». Elles partent du principe que
les parents jouent un réle important dans le développement des capacités communicationnelles chez
I’enfant (Martin et al., 2007). Or, un trouble langagier ou communicationnel constitue un frein a des
pratiques parentales adaptées, avec une réduction du temps pour les interactions, moins de stimulations
langagieres et moins de réactivité aux initiatives communicationnelles (Kaiser et Robert, 2011). Les
guidances parentales visent donc a améliorer les interactions parent-enfant et a augmenter les
compétences langagieres ou communicationnelles de I’enfant en développant les compétences
communicationnelles des parents (Tannock et al., 1992). Par exemple, durant les séances de ces
programmes, le parent apprend a imiter, a équilibrer les tours de parole, a répéter et allonger les énoncés,

a stimuler son langage, etc.

En revanche, la plupart des interventions sont des interventions précoces, a I’exception du PCIT (Allen
et Marshall, 2011). Ce qui signifie que pour des enfants plus agés, le parent n’est plus nécessairement

impliqué dans le développement des capacités de I’enfant dans les programmes

D’un autre coté, le soutien parental peut étre divisé en deux catégories : la coordination des soins et la
psychoéducation. La coordination des soins a pour but d’aider le parent a cheminer dans les parcours
complexes des prises en charge médicales, paramédicales, scolaires, etc. Il s’agit de favoriser le lien

entre le parent et le réseau de prise en charge.

En vertu des enjeux gque nous avons ciblés dans une approche psychoéducative dans le TDL et du détail
de ces interventions, a notre connaissance, il n’existe pas de programme de psychoéducation dans le
TDL : certains aspects traités dans le cadre d’intervention de type «guidance parentale orthophonique »
peuvent se retrouver dans des programmes de psychoéducation puisque I’on y trouve des éléments des
théories de I’apprentissage social (renforcements des comportements adaptés, conséquences immédiates
et naturelles aux comportements adaptés de 1’enfant). C’est par exemple le cas du Parent Child
Interaction Training (Eyberg, 1988) appliqué par Bagner et al. (2016) a des familles dont I’enfant
présentait des difficultés comportementales entre 12 et 15 mois. Durant la premiére séance, le parent
apprend a I’aide du thérapeute les stratégies pour suivre le choix de I’enfant en réduisant les
comportements de contrainte (directives, questions, phrases négatives) et en augmentant les
comportements d’initiation (éloges a ’enfant, imitation, réactions au discours de I’enfant, description
du comportement de 1’enfant et expression du plaisir dans les situations de jeu). Une fois cette séance
passée, le parent doit pratiquer les stratégies apprises 5 minutes par jour et compléter un registre
hebdomadaire. Chaque semaine, le parent est filmé avec son enfant et les données sont collectées. A

I’issue de cette séance d’enregistrement, le thérapeute coache le parent sur les stratégies et intégre
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également des stratégies spéecifiquement adaptées a la petite enfance (p. ex. Applaudissements pour les
enfants non verbaux) (Bagner et al., 2016). Le programme a permis d’améliorer non seulement les
compétences expressives de 1’enfant, mais aussi de réduire I’occurrence de comportements externalisés.
En particulier, les auteurs ont mis en évidence que 1’amélioration du comportement constituait un
médiateur de I’amélioration du langage sur le long terme. Ce programme, en adoptant une approche un
plus globale que les guidances orthophoniques (prise en compte des difficultés comportementales en
plus des difficultés langagieres, travail sur les pratiques parentales) se rapproche un peu de 1’approche

psychoéducative sans pour autant s’y apparenter.

En outre, si ces résultats semblent prometteurs, a notre connaissance, les familles ot un enfant présente
un TDL, dont les enfants sont généralement d’age scolaire, ne bénéficient d’aucune intervention
psychoéducative. En effet, lorsque 1’enfant entre dans le systeme scolaire, lorsque des prises en charge
indirectes sont proposées, ce sont principalement les enseignants qui sont ciblés dans les études. La
guestion des interactions parent-enfant serait moins prise en compte sur cette période de vie de I’enfant

(Law et al., 2019). Toutefois, les difficultés chez les enfants persistent.

3.5. Conclusion

A notre connaissance, il n’existe pas a I’heure actuelle de programme ciblant les problématiques
parentales dans le TDL. Méme si certaines interventions évaluent 1’utilisation de stratégies par les
parents (Maillart, 2014, Allen et Marshall, 2011), les interventions qui ont fait I’objet d’études ont pour
objectif d’améliorer les compétences langagiéres et communicationnelles de I’enfant. Mais, la gestion
du stress parental et la dimension comportementale, qui sont souvent associées dans certaines
pathologies neurodéveloppementales, restent selon nous sous-estimées dans 1’accompagnement du
TDL. Or, le lien avec la sévérité des troubles du langage n’est pas attesté de fagon systématique (Breault
etal., 2019) et une prise en charge spécifique pourrait étre judicieuse. En partant de programmes qui ont
été développés dans d’autres troubles du neurodéveloppement, précisément TDA/H et TSA, dont
certains symptémes peuvent recouper les symptomes du TDL (difficultés en mémoire de travail, troubles
du comportement externalisés et internalisés notamment), nous avons développé un programme
répondant spécifiquement a des parents d’enfants TDL. Dans la partie suivante, nous décrirons la
méthodologie que nous avons employée pour construire le programme et pour choisir les outils

d’évaluation.
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Partie II :
Construction d’'un programme de
psychoéducation ciblant les difficultés

parentales

1. Construction du programme

1.1. Contexte institutionnel : présentation des structures
partenaires

Le projet est porté par le partenariat entre un consortium du champ médico-social de la région Grand
Est formé par la Fondation Vincent de Paul, I’ Association Adele de Glaubitz et la Fondation Le Phare
d’une part et le Laboratoire Interuniversitaire des Sciences de 1’Education et de la Communication (EA
2310) d’autre part. Les trois institutions médico-sociales disposent soit d’une structure (I’Institut Saint
Charles, qui appartient a la Fondation Vincent de Paul) soit d’un ou plusieurs services dédié(s) aux
troubles du langage oral ou écrit (I’Association Adéle de Glaubitz et la Fondation Le Phare). Les
établissements sont convenus de la nécessité de développement d’un programme de psychoéducation
destiné aux parents d’enfants présentant un TDL. L’objectif final poursuivi est de proposer un outil
spécifique d’accompagnement de ces familles, afin de les informer sur le trouble dont souffrent leurs
enfants et de leur enseigner des stratégies pour faire face aux situations difficiles qu’ils rencontrent en
lien avec ce trouble. Au terme de la thése, les établissements bénéficieront de livrables permettant un
accompagnement standardisé des familles. Une formation destinée aux professionnels doit également

ponctuer le contrat.

L’Institut Saint Charles est un établissement médico-social appartenant a la Fondation Vincent de Paul,
fondation qui exerce quatre missions (santé, enfance, personnes agées et solidarité) dans des
établissements agréés ou installés par arrétés de 1’Etat ou du Conseil Général au service des malades,

des jeunes, des personnes dgées ou des étudiants. L’Institut Saint Charles fait partie du secteur
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« enfance » qui comprend les dispositifs de prise en charge d’enfants dont les problématiques sont
diverses (troubles psychiatriques, protection de 1’enfance, troubles du comportement, troubles du
langage, par exemple). La structure Bas-Rhinoise accueille précisément des jeunes présentant des
troubles du langage ou écrit. Elle est actuellement composée d’un accueil de jour et d’un service
territorial. L accueil de jour est prévu pour des enfants qui, outre les difficultés langagiéres, manifestent
des difficultés psychologiques ou comportementales et donc ont besoin dun accompagnement
thérapeutique, éducatif et pédagogique. L’accueil de jour dispose en particulier d’une unité
d’enseignement spécialisée qui permet la continuité du parcours scolaire du jeune tout en adaptant les
moyens. Elle est constituée de 4 classes spécialisées internes a 1’établissement et de 2 classes
externalisées afin d’assurer le retour progressif en milieu ordinaire. Le Service territorial est quant a lui
préconisé pour des enfants qui peuvent étre maintenus en milieu scolaire ordinaire et lorsque la
manifestation des troubles n’a pas d’incidence significative au sein de la famille. Le service territorial
se décline en 2 niveaux : un Service d’éducation spéciale et de soins a domicile (SESSAD) et une équipe
mobile. Le SESSAD offre un accompagnement personnalisé et pluridisciplinaire qui peut s’exercer dans
les lieux de vie et d’accueil de I’enfant, comme 1’équipe mobile. En revanche, 1’équipe mobile assure
essentiellement la coordination des soins assurés par les professionnels libéraux, les évaluations
neuropsychologiques et a une fonction de ressources en matiére d’adaptations pédagogiques. A la
rentrée 2020, 1’accueil de jour accueille 53 enfants tandis que le service territorial suit 68 enfants en

SESSAD et 262 en équipe mobile.

L’association Ad¢le de Glaubitz dispose quant a elle d’une équipe mobile, offrant une complémentarité
d’accompagnement avec I’Institut Saint Charles qui ne peut pas couvrir I’ensemble du territoire bas-
rhinois. L’équipe a pour missions la formation, le conseil, I’accompagnement et la coordination de
I’ensemble des partenaires (enseignants, enfants et parents, professionnels de soin, professionnels de la
maison départementale des personnes handicapées, centre de références, etc.), a I’instar de 1’équipe
mobile de I’Institut Saint Charles. Le dispositif inclut un fonctionnement de file active qui permet
également une flexibilité des suivis. Actuellement, il est prévu pour un accompagnement de 10 éleves

avec la mise en place d’un procédé de mise en veille en fonction des évolutions et des besoins.

L’Institut pour Déficients Sensoriels et Dysphasiques (Fondation le Phare) dispose lui aussi de services
destinés aux jeunes présentant un TDL (troubles spécifiques du langage oral et écrit/dysphasiques) dans
le Haut-Rhin. Un SESSAD permet de prendre en charge des enfants présentant un TDL lorsqu’ils
peuvent rester en milieu scolaire ordinaire. Un internat existe aussi pour des enfants dont 1’éloignement
géographique des familles empécherait I’enfant de bénéficier d’un suivi adapté, réduisant la fatigue liée
aux transports et apportant aux familles d’autres pistes de réflexion quant a 1’accompagnement du
trouble (apprentissage des autonomies notamment). Le SESSAD dispose de 50 places pour des enfants
présentant un trouble du langage oral ou écrit et ’internat de 15 places prévu pour ces enfants, mais
aussi pour des enfants atteints de troubles visuels ou auditifs.
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Bien que les modalités de suivi different d’un établissement a un autre, chacun vise a promouvoir
I’intégration du jeune TDL dans la société, et ce, en incluant le parent dans les processus décisionnels,
conformément a la loi n°2005-102 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées. Dans ce cadre, I’accompagnement parental via une intervention

psychoéducative est tout a fait indiqué.

1.2. Accompagnement parental et droit
La loi frangaise définit 1’autorité parentale de la maniére suivante :

L'autorité parentale est un ensemble de droits et de devoirs ayant pour finalité I'intérét de
I'enfant. Elle appartient aux parents jusqu'a la majorité ou I'émancipation de l'enfant pour le
protéger dans sa sécurité, sa santé et sa moralité, pour assurer son éducation et permettre son
développement, dans le respect dil a sa personne. (Article 371-1 du Code civil, modifié par la
loi n°2013-404 du 17 mai 2013 — art 13).

Il en découle que le parent a non seulement un devoir de soin et de protection, mais également
d’éducation. Il est un acteur majeur de son développement, de son parcours scolaire, professionnel,

social et civique.

Or, lorsque I’enfant est en situation de handicap, d’apres 1’article 23 de la Convention internationale des
droits de I’enfant (Fonds des Nations unies pour I’enfance, 1990), il doit pouvoir « mener une vie pleine
et décente, dans des conditions qui garantissent leur dignité, favorisent leur autonomie et facilitent leur
participation active a la vie de la collectivité. » En particulier, ’aide qui peut étre fournie aux parents

concernés

« doit étre concue de telle sorte que les enfants handicapés aient effectivement acces a
l’éducation, a la formation, aux soins de sante, a la rééducation, a la préparation a [’emploi et
aux activités récréatives, et bénéficient de ces services de fagon propre a assurer une intégration
sociale aussi compléte que possible et leur épanouissement personnel, y compris dans le

domaine culturel et spirituel » (art 23, 83 ; Fonds des Nations unies pour I’enfance, 1990) .

En 2017, la Haute Autorité de Santé publie le guide d’amélioration du parcours de santé qui reconnait
le role de parent dans le repérage des difficultés de ’enfant, mais aussi dans 1’accompagnement des

soins et de la scolarité.

Ainsi, promouvoir des pratiques parentales adaptées au TDL pour favoriser le développement de I’enfant

TDL s’inscrit a la fois dans le contexte 1égal frangais, mais aussi dans les préconisations de la HAS.
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1.3. Méthodologie de construction de programme

Construire un programme d’intervention parentale requiert plusieurs étapes. Nous allons présenter dans
cette section les choix que nous avons effectués en termes de population, mais aussi la fagon dont nous

avons défini les contenus, le format d’intervention et la stratégie d’évaluation.

1.3.1. Population ciblée

Etant données les caractéristiques des jeunes accueillis par les différentes structures (de 5 & 16 voire 18
ans), un choix large en termes de population d’étude s’est offert a nous. Nous avons finalement opté

pour des enfants en age d’étre scolarisés en école primaire (5-11 ans).

D’une part, a I’exception de 1’étude de Allen et Marshall (2011), & notre connaissance, cette tranche
d’age n’a pas fait I’objet de recherche quant a I’efficacité d’interventions parentales. Or, pour les
familles, cette tranche d’age est associée a des difficultés émotionnelles, comportementales et sociales
(StClairetal., 2011 : Lindsay et al., 2007). Il importe donc de les aider a gérer ces problémes qui seront

différents de ceux existant durant la période adolescente.

Par ailleurs, le début de cette tranche d’age coincide généralement avec 1’entrée a 1’école primaire,
période ou la lecture et de I’¢écriture sont au centre des apprentissages. Ceci représente des changements
majeurs pour I’enfant et pour les parents, car les sollicitations cognitives sont souvent plus intenses et
I’autonomisation devient prégnante. A noter aussi que 1’dge de 5-6 ans était aussi associé a
I’établissement formel d’un diagnostic de TDL (Billard, 2004) - dysphasie ou trouble spécifique du
langage oral, avant 2019.

En synthése, nous avons ainsi restreint I’intervalle a une période charniére au cours de laquelle les
préoccupations parentales semblent similaires et ou les apprentissages scolaires de base se mettent en

place.

1.3.2. Méthodologie employee

Les approches psychoéducatives ont pour objectif I’adaptation psychosociale des individus (Letarte et
Lapalme, 2018). Elles intégrent des interventions thérapeutiques et éducatives et permettent
d’appréhender I’individu de fagcon globale en se basant sur I’acquisition de compétences et non sur la

déficience (Lukens et McFarlane, 2004).

Dans le contexte du TSA, Smith et al. (2007) ont développé un modéle dans un but de validation et de
diffusion des interventions fondées sur les preuves. La méthodologie employée a été décrite par ces
auteurs a I’issue d’un travail collectif de 2002 a 2004 soutenu par la National Institute of Mental Health
(NIMH). Les objectifs consistaient a proposer un modele d’interventions psychosociales dans les TSA

et d’assurer I’application, I’implantation et 1’évaluation. Le mode¢le se base sur des principes suivants :
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une construction d’une intervention a partir des stratégies ayant prouvé leur efficacité, 1’évaluation
permettant d’affiner les stratégies, les tests suivants confirmant les résultats obtenus aux tests initiaux
tout en identifiant les facteurs interagissant durant I’intervention et en estimant la généralisation

potentielle.

Selon ce modéle, les recherches basées sur les interventions psychosociales se réalisent sur quatre
phases. Une phase de formulation et d’application d’une stratégie précise, une phase de création de
manuels et des outils d’évaluation ad hoc, une phase d’essais cliniques et une phase d’études d’efficacité

dans les communautés.

Ce modele pourrait étre aisément appliqué dans le contexte de mise en place de programme d’habiletés
parentales dans les troubles développementaux de fagon générale, et & fortiori dans le TDL. C’est le
choix que nous avons fait. La premiére étape est donc une phase de formulation de la stratégie : ici, il

s’agit de la création de I’intervention.

1.3.3. Stratégie de création de I’intervention

Pour construire une intervention en psychoéducation, Renou et Gendreau (1999) (cité dans Renou et
Gendreau, 2005) distinguent trois niveaux, un niveau structural, un niveau fonctionnel et le niveau des

résultats. Nous allons présenter brievement chacun de ces niveaux.

Le niveau structural correspond aux aspects liés a la structure du programme, de I’activité en fonction
de la population ciblée. Dans notre cas de figure, les familles ont comme point commun le fait d’avoir
au moins un enfant présentant un TDL. Toutes sont dans une démarche de demande de soin auprés d’un
établissement spécialisé du département. Les enfants suivent tous une scolarité équivalente a un niveau
d’école primaire (éventuellement grande section de maternelle quand il y a eu un redoublement).
L’intervention doit donc tenir compte du contexte spécifique de cette population et de ses
problématiques telles que I’entrée a I’école, 1’apprentissage de la lecture, la question de I’intégration

sociale, etc. Les contenus seront nécessairement dépendants de ce contexte.

Au niveau de I’organisation de I’intervention, nous avons choisi de nous inspirer des programmes
d’éducation parentale préexistants dans d’autres pathologies (TSA, TDA/H, troubles oppositionnels
avec provocation). Généralement, ces programmes sont constitués de plusieurs séances dont les
contenus et les aspects didactiques (présentation des stratégies utilisées, techniques d’animation) sont
détaillés dans un manuel : les séances consistent souvent en la présentation des notions nouvelles, la
réalisation d’exercice ou de mises en situation et la présentation des activités a mettre en ceuvre a
domicile (Delawarde et al., 2014). Ici, nous nous sommes inspirés du programme de llg et al. (2016)
pour développer la structure du programme : le programme est donc décliné en plusieurs séances traitant
de thématiques concernant les familles d’enfant TDL. Chaque séance a la méme structure. Elle permet
de transmettre des connaissances et des stratégies aux personnes et de les mettre en application via des
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exercices réalisés au domicile des participants. Ainsi lors d’une séance, un premier temps est consacré
un retour sur les exercices réalisés par les parents. Un deuxiéme temps permet d’aborder les nouvelles
notions a transmettre via des diaporamas et des applications. Enfin, la derniere partie de la séance
consiste & préparer les activités a réaliser au domicile par les parents. A I’issue de chaque séance, un

guide en version papier est donné a chacun afin qu’il conserve une trace écrite des notions abordées.

Le niveau fonctionnel correspond a « ce qui constitue les interactions dynamiques entre les
composantes et la réalité de leur articulation les unes aux autres par rapport aux autres dans le vécu. »
(Renou et Gendreau, 2005). Ici, nous avons choisi, dans un premier temps, de privilégier le format de
groupe de parents pour apporter du soutien social aux participants (Hauth-Charlier, 2009). Le nombre
de parents par groupe doit étre compris entre 4 et 10 afin de favoriser les échanges. Concernant
I’animation, il a été prévu que deux professionnels issus des domaines médicaux, paramédicaux ou
éducatifs et travaillant auprés d’enfants TDL coaniment les ateliers. La coanimation consiste en la
transmission des notions, la gestion des tours de table, la réponse aux questions des participants et a la

préparation des exercices a réaliser a domicile.

Le niveau des résultats comporte tous les éléments évaluatifs qui participent a 1’amélioration de
I’intervention ou ’ajustement des pratiques (Renou et Gendreau, 2005). A partir des données recueillies
chez les participants et les professionnels, il s’agit de chercher a améliorer le fonctionnement, et par
suite, repenser la structure si besoin est. Les résultats sont les changements quantitatifs relevés via les
questionnaires en préintervention et post-intervention, mais aussi les éléments cliniques et factuels

rapportés a chaque séance par les participants et les professionnels.

1.3.4. Développement des contenus

Les données de la littérature et les échanges réalisés en amont avec les professionnels, généralement de
facon informelle, ont permis de générer trois axes principaux permettant de créer des contenus : les
connaissances de base sur le TDL et ses concomitances, les besoins comportementaux et émotionnels et
les fonctions exécutives. En effet, de la littérature, il ressort que les problématiques comportementales
et émotionnelles concernent directement les parents (Lindsay et al., 2007) et sont présentes chez un
nombre significatif d’enfants présentant un TDL (Yew et O’Kearney., 2013). Nous avons donc créé un
programme avec pour objectif de donner des clés aux parents dans ces domaines qui interagissent

nécessairement les uns avec les autres. Nous décrivons ci-dessous les trois axes définis.

1.3.4.1. La connaissance et la compréhension du TDL et ses implications au

quotidien.

Isa et al. (2016), dans leur revue de littérature sur I’incidence d’une situation de handicap chez I’enfant

sur la santé des donneurs de soin, mettent en avant I’importance de donner de I’information. Ceci est en
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effet d’autant plus important que le parent est non seulement le principal éducateur de I’enfant, mais il
est aussi fortement impliqué dans les décisions liées a la scolarité, au soin et dans toute action de 1I’enfant
(Lindsay et Dockrell, 2004). L’acquisition de connaissances relatives au trouble constitue un
impondérable des programmes de psychoéducation avec pour objectif d’aider le parent a se sentir plus

compétent grace a une meilleure compréhension du trouble.

1.3.4.2. Lagestion des difficultés comportementales et émotionnelles.

Il apparait dans plusieurs études que les difficultés comportementales et émotionnelles constituent une
préoccupation parentale importante. Cet aspect concerne particulierement les parents puisque dans les
troubles neurodéveloppementaux, il semble que le stress parental est sensible a 1’occurrence de

difficultés comportementales chez I’enfant (Craig et al., 2016).

Une spécificité des difficultés comportementales chez I’enfant TDL est qu’elles pourraient découler, du
moins en partie, de difficultés de communication et de problémes de compréhension mutuelle entre
I’enfant et le parent (Craig et al., 2016 ; Lussier et al., 2017). En nous appuyant sur les théories de
I’apprentissage social, nous avons construit des séances permettant de rétablir une communication

efficace de la part de I’adulte dans un premier temps, puis de I’enfant dans un second temps.

1.3.4.3. Les fonctions exécutives et I’accompagnement du TDL.

Les enfants présentant un TDL ont généralement une mémoire de travail altérée et des difficultés de
planification (Vugs et al., 2014). Bien que les relations entre les déficits langagiers et la qualité des
fonctions exécutives ne soit pas claires (Kapa et Plante, 2015), nous avons choisi du présenter les notions
de base concernant le rdle des fonctions exécutives dans la régulation des comportements. Le
programme permet aussi de présenter aux familles des stratégies et des pistes de réflexion sur les

possibilités d’aménager I’environnement pour favoriser les apprentissages de fagon générale.

1.3.5. Construction de la premiere version du programme

Afin de réduire les difficultés comportementales dans le TDL, tout en améliorant les connaissances des
parents et leur santé mentale (réduction du niveau de stress et de la symptomatologie dépressive), nous
avons construit le programme que nous avons intitulé « Agir pour communiquer. Mieux comprendre le
trouble développemental du langage ». Les contenus (tableau 2) s’appuient sur les trois axes décrits

précédemment.

Nous avons choisi comme fil conducteur de I’intervention les principes du conditionnement opérant.
Dans ce cadre, tout comportement est émis dans un contexte donné. IL est précédé par un stimulus,
I’antécédent, et est suivi par une modification de I’environnement, la conséquence. En fonction de la

valence de la conséquence (positive, négative ou neutre), la probabilité de réapparition du comportement
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va étre modulée (Clément, 2013). L’intervention s’appuie également sur les théories de 1’apprentissage
social et sur les recommandations de Gillam et al. (2018) en termes d’utilisation des aides non verbales

favorisant le traitement de I’information par I’enfant.

A partir des éléments issus de la littérature et grace a 1’aide des professionnels des établissements
partenaires de ce projet, nous avons développé dix thématiques pouvant faire 1’objet de séances de

psychoéducation (voir tableau 2 ci-dessous).

L’enchainement des séances suit la logique suivante : il s’agit dans un premier temps d’informer les
parents afin de favoriser leur compréhension des troubles ; ensuite, le parent améliore ses compétences
communicationnelles tout en s’appuyant sur les aides a la communication. Puis, [’accent est mis sur
I’aménagement de I’environnement pour que I’enfant communique davantage avec le parent. Les
dernieres séances visent enfin a utiliser ’ensemble des stratégies apprises dans le contexte scolaire et
social tout en intégrant des généralités sur les fonctions exécutives qui méritent d’étre abordées lorsque
I’enfant a un TDL.

Le format choisi permet aux intervenants de présenter les notions et de transmettre aux parents les
procédures qu’ils devront mettre en place a domicile. Chaque séance comprend un temps de reprise des
activités réalisées a domicile, un temps d’enseignement et un temps de préparation des exercices a
réaliser pour la séance suivante. La reprise des activités est faite par chaque parent. Elle consiste a
présenter 1I’exercice réalisé, les objectifs étant adaptés aux besoins de chaque famille. Par exemple, un
parent peut choisir d’apprendre a son enfant a s’habiller, en appliquant la procédure de chainage en y
ajoutant une guidance adaptée, tandis qu’un autre pour la méme séance choisira de mettre en place une
routine pour se préparer avant d’aller a 1’école. Les retours faits alors lors de la séance suivante
consistent a déterminer les réussites et les obstacles a la réalisation et permettent d’élaborer si besoin
des alternatives avec I’aide du groupe. Le temps d’enseignement permet de présenter les nouvelles
notions via un diaporama. Certaines procédures peuvent étre illustrées via des exercices d’application
ou des mises en situation. Enfin, individuellement, les parents préparent I’exercice a réaliser pour la
séance suivante. Ainsi, chaque parent explicite les possibilités qu’il a en termes de temps, le détail des
procédures a appliquer, les guidances & mettre en place et les aménagements nécessaires. A I’issue de
chaque séance, les participants recoivent un guide du participant contenant le résumé de la séance ainsi
qu’un carnet de route permettant de consigner les observations faites durant les activités réalisées chez

eux. Le contenu général de chaque séance est présenté ci-dessous, apres le tableau 2.

A noter que chaque atelier a été décliné en un objectif général et en objectifs spécifiques selon les
principes de Renou et Gendreau (2005). L’objectif général désigne les buts généraux a atteindre. Ils
n’ont pas vocation a étre concrets, mais plutét a déterminer la ligne de conduite a suivre. Les objectifs
spécifiques sont quant a eux les objectifs opérationnalisables. Ces deux niveaux d’objectifs sont décrits

pour chaque atelier dans le tableau 2.
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Tableau 2. Description des objectifs généraux et des objectifs spécifiques relatifs a chaque séance, en lien avec les trois axes d’intervention

Axe principaux

Séance Objectifs généraux

Objectifs spécifiques

Connaissances et
compréhension du
trouble

Présentation du TDL et
des conséquences au
quotidien

= Informer les parents sur les caractéristiques et les manifestations des
troubles du langage oral

= Informer les parents sur les comorbidités

= Informer les parents sur les recommandations du Ministére

= Apprendre aux parents a observer I'enfant (transversal et commun a
tous les ateliers)

= Savoir repérer les caractéristiques liées aux troubles pour son enfant
(qui se manifestent au quotidien)
= Savoir décrire les caractéristiques de son enfant a un tiers

Gestion des
difficultés
comportementales et
émotionnelles

Favoriser les interactions
parents-enfant

= Expliquer aux parents les spécificités des interactions dans le TDL
= Favoriser le jeu avec I'enfant

= |dentifier les situations potentielles de jeu avec I'enfant
= Mettre en place un moment spécial avec I'enfant

Communiquer avec son
enfant

= Apprendre aux parents a se faire comprendre par I'enfant

= Donner des consignes claires et adaptées au niveau de compréhension
= Alterner entre des taches de différents niveaux de difficultés

Inciter I'enfant a formuler
une demande verbale

= Apprendre aux parents des stratégies permettant a I'enfant de
communiquer efficacement
= Apprendre a I'enfant a initier un échange

= Apprendre aux parents a utiliser I’environnement naturel de I'enfant
pour lui enseigner a faire des demandes (par comportements verbaux,
par signes ou par échange d’images).

= Suivre le choix de I'enfant

= Renforcement immédiat et naturel du comportement

= Renforcement des tentatives de réponse

Autonomie = Apprendre aux parents a faire réaliser a I'enfant des taches de la vie
quotidienne (avec ou sans guidance)

= Permettre aux parents de favoriser les comportements adaptés chez

= Faire réaliser des taches simples (dépend des besoins)
= Ex : habillage, soin, alimentation (Apprendre aux parents a faire face
aux difficultés alimentaires, etc.)

I'enfant
Gestion des Lien école-famille = Apprendre aux parents a faire face aux défis liés a la scolarisation de = Comprendre les enjeux de la scolarisation dans le TDL
difficultés leur enfant = Accompagner efficacement les devoirs

comportementales et
émotionnelles
Fonctions exécutives

= Expliquer comment améliorer le suivi scolaire
= Renforcer le sentiment de compétence dans ce domaine

= Communiquer efficacement avec I'école

= |dentifier les difficultés sociales de son enfant
= Apprendre au parent a améliorer/renforcer la participation sociale
= Construction du lien a I'autre

Habiletés sociales

= Apprendre au parent a cerner les besoins de I’enfant en termes de
socialisation
= Apprendre aux parents a utiliser I’environnement naturel de I'enfant
pour développer les initiatives sociales.
o Poser des questions
= Demander de l'aide

Gestion du stress = Apprendre aux parents a identifier leurs émotions

= Apprendre aux parents a développer des stratégies de faire-face

= |dentifier les situations de stress
= Mettre en place des stratégies de faire-face

Fonctions exécutives  Loisirs = Apprendre aux parents a envisager et construire des activités de loisir = Préparer une activité a réaliser avec I'enfant
avec I'enfant
Et aprés ? = Conservation de I'équilibre apres le programme = |dentifier les sources potentielles de soutien

= Amener les parents a chercher du soutien social

= |dentifier un objectif futur
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Séance 1 : présentation du TDL et des conséquences au quotidien

La présentation des troubles aux familles est un classique des programmes de psychoéducation (p. ex.
Bonsack et al., 2015 ; Hauth-Charlier et Clément, 2014, llg et al., 2016 : Tournier et al., 2008)). Elle
constitue la premiere étape du programme. Dans cette approche, 1’information transmise aux donneurs
de soin est primordiale, partant du principe que plus les sujets sont informés, meilleur est le pronostic
(Lukens et McFarlane, 2004). En effet, informer les parents sur les difficultés rencontrées par 1’enfant
et sur les signes spécifiques au trouble fait partie de la réhabilitation fonctionnelle (Renou, 2005).
L’objectif de cette premiére séance est de permettre aux parents de comprendre les particularités de leur

enfant et de pouvoir les décrire.

La suite de la séance décrit les difficultés fréguemment associées au TDL et qui peuvent rendre les
actions de la vie quotidienne plus laborieuse (difficultés motrices, difficultés attentionnelles ou
exécutives, difficultés dans les apprentissages scolaires). Une partie est également consacrée a
I’évolution possible du trouble et aux implications du trouble dans les besoins du jeune en

développement (participation sociale et activité professionnelle).

Les participants sont également sensibilisés aux leviers sur lesquels ils peuvent s’appuyer de facon

générale : capacités d’apprentissages, volonté de communiquer et aptitudes non verbales.

A I’issue de la séance, les parents doivent remplir la premiére page de leur carnet de route en notant a
leur domicile, les forces, intéréts, modes de communication de 1’enfant et particularités sensorielles et

cognitives de I’enfant. L’objectif pour le parent est d’employer les notions abordées durant la séance.

Les informations transmises lors de cette séance permettent de poser les bases sur le TDL. En effet,
I’expérience clinique nous montre que bien souvent les parents sont relativement seuls aprés

1’établissement du diagnostic, et auraient besoin de comprendre davantage ce qu’il implique.

Séance 2 : Favoriser les interactions parents-enfant

Du fait des difficultés de communication, les interactions parent-enfant sont souvent perturbées. Les
familles sont plus directives que des familles d’enfants tout-venant et I’enfant bénéficie de moins de
possibilité de communiquer (Kaiser et Robert, 2011). L’objectif de cette deuxiéme séance est donc de
favoriser les interactions parent-enfant sans mettre de pression sur les aspects langagiers. Les parents
apprennent a mettre en place un temps partagé individuel quotidien avec I’enfant, le moment spécial,
dont les principes s’inspirent de ceux développés par exemple dans le programme développé par Barkley
(1997) ou encore le programme Incredible years (Webster-Stratton, 2000). En particulier, ce temps a
pour objectifs de sensibiliser le parent au fait de porter une attention positive aux comportements adaptés

de I’enfant et d’ignorer si possible ses comportements inadaptés. Durant le moment spécial, le parent
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laisse a I’enfant choisir I’activité qu’il réalise avec le parent, définir ses propres régles de fonctionnement

et suit le choix de I’enfant, sans qu’il y ait un but éducatif a I’activité.

Chez eux, les participants devront mettre en place ce moment spécial une fois par jour et consigner, si
possible & la seconde page de leur carnet de route, des éléments liés aux activités : type d’activités,
comportement de I’enfant, ressentis personnels du parent, conséquences sur les comportements de

I’enfant une fois I’activité terminée.

Séance 3 : Communiquer avec son enfant

La compréhension des consignes données verbalement des enfants présentant un TDL est souvent fragile
(Leonard, 2014) : ceci peut entrainer des perturbations comportementales. En outre, les éléments
implicites, la compréhension du second degré ou certaines formes 1’humour sont généralement difficiles
a intégrer pour eux (Lussier et al., 2017). La limitation de la mémoire de travail nécessite aussi que le
parent soit en mesure d’adapter la longueur et la complexité de sa consigne (Lussier et al., 2017). La
séance a donc pour objectif de présenter les principes du conditionnement opérant présenté
précédemment et de les appliquer a la communication du parent vers I’enfant. La consigne est présentée
comme ¢tant un antécédent au comportement de I’enfant : le but est ainsi d’amener le parent a se

focaliser sur la qualité de la consigne émise pour favoriser 1I’émission du comportement attendu.

Le parent se familiarise aussi avec la facon de décrire un comportement attendu, méme si le temps
consacré a cette sensibilisation est moins important que dans le programme de llg et al. (2016). Il
apprend aussi a identifier les conséquences d’un comportement et leur role dans le maintien ou

I’extinction d’un comportement.

L’exercice au domicile consiste alors a déterminer un ou deux comportements que le parent souhaiterait
voir émerger ou rendre plus réguliers et la ou les consigne(s) qu’il souhaite communiquer avec ou sans

aide a la communication.

Séance 4 : inciter ’enfant a formuler une demande verbale

Le contenu répond a la problématique des opportunités de communication chez I’enfant ayant un TDL.
En effet, il a été montré que les parents laissent moins de place aux initiatives communicationnelles de
I’enfant (Allen et Marshall, 2011). Lors de cette séance, les parents apprennent donc a se saisir de la
motivation de I’enfant ou de la susciter comme opportunité de communication et d’apprentissage. En
particulier, des stratégies visant a aménager 1’environnement dans cette optique seront abordées. Les
parents sont en particulier sensibilisés a ne pas anticiper les besoins de I’enfant, mais a s’en saisir pour
lui laisser I’initiative de communiquer pour obtenir ce qu’il souhaite. Des stratégies de sabotage sont
d’ailleurs proposées (donner de faibles quantités, proposer le choix d’objets, donner le mauvais objet)

pour aider les participants a inciter ’enfant a communiquer. Un volet sur le modelage est aussi proposé
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Pour insister sur la qualité¢ du langage parental pour aider I’enfant a développer ses compétences. Un
point sur la zone proximale de développement compléte cette notion pour rappeler au parent le besoin

de s’ajuster au niveau de I’enfant au niveau de ses exigences.

A TI’issue de la séance, il est demandé aux parents de choisir une situation dans laquelle ils souhaiteraient

que I’enfant s’exprime et de mettre en place une stratégie enseignée.

Séance 5 : autonomie

Pour la plupart des comportements, le fait de rendre une consigne efficace n’est pas suffisant pour que
I’apprentissage soit possible. C’est le cas notamment des tiches faisant appel & un enchainement de
plusieurs comportements (Magerotte, Willaye, Forget, et Rivard, 2010). Or, il a été montré que les
enfants avec un TDL pussent présenter des difficultés exécutives (Vugs et al., 2014) ou des difficultés
motrices (Flapper et Schoemaker, 2013). A ce titre, il nous semble judicieux d’aborder ce point des
taches complexes. L’objectif de cette séance est pour le parent d’apprendre a décomposer une tiche afin
de la rendre accessible a I’enfant. Les techniques de chainage et de fagconnage sont expliquées aux

participants.

A la fin de la séance, les participants choisissent individuellement une tiche complexe qu’ils aimeraient
mettre en place avec leur enfant. lls décomposent chacun le comportement en sous-étapes et établissent

les incitations ou guidances qu’ils vont devoir associer a chaque étape.

Séance 6 : lien école — famille.

La scolarité des enfants avec un TDL est une préoccupation importante pour les parents (Gérard, 2014).
C’est a juste titre, car ces enfants rencontrent des difficultés importantes : la compréhension des notions,
la prise de notes ou le travail en groupe sont souvent compliqués pour eux (Croteau et al., 2015). Or, la
perception du role de I’enseignant par le parent ne coincide pas nécessairement avec le role effectif de
I’enseignant (Beauregard, 2006). Cet atelier vise a faire comprendre aux parents les enjeux de la
scolarisation pour un enfant ayant un TDL, en termes d’apprentissage et de socialisation. Un exposé sur
les vulnérabilités associées aux concomitances est aussi réalisé. Nous abordons en effet les difficultés
potentielles en termes de distractibilité, de planification et de motricité sur le plan scolaire. Dans un
dernier temps, les parents apprennent dans cet atelier des stratégies permettant de favoriser les échanges
avec les professionnels de 1’éducation ainsi que des moyens d’action pour I’accompagnement le plus

serein possible de la scolarité (devoirs, échanges et attitudes envers I’institution scolaire).

Séance 7 : habiletés sociales

Les habiletés sociales permettent d’avoir des relations positives avec les pairs et les adultes. Cette sphére

est particuliérement touchée chez I’enfant avec un TDL (Lindsay et Dockrell, 2012; St Clair et al., 2011,
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Wadman et al., 2011). Cette séance vise a aider le parent dans le développement de compétences sociales
de ’enfant. Les notions d’habiletés sociales et le role des compétences sociales sont présentés en début
de séance ainsi que les difficultés fréquentes des enfants présentant un TDL. Les incitations a la
communication (stratégies de sabotage, notamment) sont cette fois rappelées pour que 1’enfant apprenne

a formuler une demande d’aide ou a attendre son tour pour s’exprimer, en fonction des besoins.

Le parent choisit la situation a travailler au domicile et met en place les incitations travaillées. Il peut

utiliser son carnet de route pour consigner les essais réalisés.

Séance 8 : gestion du stress

Cette séance a pour but d’aider le parent a identifier les sources de stress et les stratégies pour y faire
face. Webster et al. (2008) mettent en avant I’importance d’outiller les parents dans ce cadre. Un exposé
sur le stress et son réle et ses limitations en termes de mobilisation des ressources. Ensuite, un volet est
consacré sur le développement des compétences émotionnelles pour faire face au stress : le parent

apprend a identifier des leviers sur lesquels il peut agir face a une situation sociale :
- En modifiant la situation
- En réorientant I’attention initialement portée sur la situation stressante
- En modifiant les pensées relatives a la situation
- En modifiant la réaction face a la situation

L’activité a réaliser au domicile consiste a identifier une situation de stress que le parent aurait vécue

dans I’intervalle entre les séances 5 et 6 ainsi que son comportement, ses émotions de son enfant.

Séance 9 : loisirs

Le TDL s’accompagne souvent de difficultés pour I’enfant a se repérer dans le temps, dans 1’espace et
a organiser une activité (Croteau et al., 2015). La séance consiste en une sensibilisation au role des
fonctions exécutives et a I’utilisation des guidances dans la planification. En effet, I’expérience clinique
nous montre que bon nombre de parents rencontrent des difficultés lorsqu’ils introduisent une nouvelle
activité avec leur enfant et s’attendent a des réactions émotionnelles intenses. Le parent apprend donc a
structurer I’environnement de 1’enfant pour une adaptation moins conflictuelle aux nouveaux
évenements. L’objectif est de fournir un cadre permettant a ’enfant de comprendre les événements non
routiniers : le parent identifie et aide a identifier les indices importants de I’environnement : 1I’événement
en lui-méme (« quoi ? »), les personnes impliquées (« qui ? »), le lieu de I’événement (« ou ? »), le
moment et la durée (« quand » ?), les modalités (« comment ? ») et si possible la raison de 1’événement
(« pourquoi ? »).
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La séance débouche sur un exercice ou le parent choisit une activité & mettre en place : il doit donc y
identifier ces indices et choisit, lorsque ¢’est nécessaire, les aides non verbales qui peuvent favoriser la
compréhension par I’enfant. Il dispose d’une fiche qu’il peut utiliser avec son enfant ou peut choisir de

créer un outil personnel.

Séance 10 : et apres ?

Cette séance permet aux parents de faire le bilan de ’ensemble du programme et sur les apprentissages.
Un objectif additionnel est d’aborder avec les parents la question du soutien social qu’ils peuvent aller
chercher. Une réflexion en groupe sur les professionnels et associations que les participants peuvent
contacter est proposée. A I’issue de la séance, ils formulent un dernier objectif ainsi qu’un plan d’action
qui est mis en place pour la derniére visite au domicile. La séance clot le programme et crée I’opportunité

d’échanges plus informels et plus interactifs entre les participants et avec les intervenants.

1.3.6. Stratégie d’évaluation

Nous avons cherché a évaluer deux aspects relatifs au programme : son efficacité et sa validité sociale.
L’efficacité de I’intervention se mesure a travers 1’évolution des indices parentaux et comportementaux.
Ici, notre recherche porte sur 1’évolution du niveau de connaissances des parents sur le TDL, des
difficultés comportementales des enfants, et de la santé mentale (stress, dépression) des parents. Quand
cela a été possible, en fonction des moyens institutionnels, un bilan langagier a également été réalisé

aupres des enfants. La validité sociale quant a elle porte sur la signification sociale des objectifs ciblés.

Nous présentons d’abord la démarche d’évaluation de I’efficacité. Les évaluations ont été réalisées a
I’aide des questionnaires autoadministrés. A 1’exception du questionnaire de connaissances sur le TDL,
les questionnaires sont soit validés soit régulierement utilisés dans la littérature internationale (voir
tableau 3). Les évaluations sont prévues sur trois temps : en préintervention, en post-intervention et trois

mois apres la fin de I’intervention.

Nous rappelons que 1’acquisition des connaissances relatives au trouble est un aspect important en
psychoéducation. En effet, d’aprés Bonsack et al. (2015), la psychoéducation vise a informer les patients
et les aidants sur le trouble et & « promouvoir leurs capacités a y faire face » (Bonsack, et al., 2015).
L’amélioration des connaissances s’associe en particulier a un bon pronostic chez des patients (Tournier
etal., 2008). Dans le champ des TSA, llg et al. (2008) observent que la participation de parents d’enfants
présentant un TSA au programme de psychoéducation est liée & une augmentation de leurs

connaissances sur le trouble.

Le questionnaire de connaissances sur le TDL est un questionnaire « maison », puisqu’au démarrage du
projet aucun outil de ce type n’existait. En outre, il nous a fallu développer un outil qui évalue

I’acquisition de connaissances sur le TDL et les pratiques parentales adaptées en rapport avec les
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contenus du programme. La premiére version du questionnaire comporte 20 questions a choix multiples
et a été construit sur la base des données de la littérature. Les questions visent a aborder de facon large

I’ensemble des notions abordées durant le programme (Annexe 1).

Nous avons choisi de poser une partie des questions sur le TDL et les concomitances (questions 10, 12,
13) — troubles du comportement, troubles de I’humeur, TDA/H — et sur les profils d’enfants (questions
3,7,8,9, 17) — hétérogénéité, répercussions sociales, difficultés d’organisation, difficultés d’expression
des émotions. Des questions générales portent sur le diagnostic, la prévalence et les causes (questions
2,4, 5, 6). Des questions ciblent également les ressources sur lesquelles 1’enfant peut s’appuyer — volonté

de communiquer, lecture (questions 1, 11).

Pour évaluer les connaissances sur des stratégies adaptées, le questionnaire comporte aussi des items
concernant la décomposition d’une tache en sous-étapes (question 14), le renforcement des tentatives de
communication et le modelage (question 15), les incitations a la communication (question 16), I’utilité
des aides a la communication (question 18), les moyens de gestion des émotions intenses (question 19)
et la gestion des devoirs en lien avec la fatigabilité (question 20). Toutes les notions sont présentées
durant le programme. Nous pensons qu’une meilleure compréhension du profil de I’enfant par le parent

peut participer a I’adéquation des attentes et réduire ainsi le niveau de stress et de dépression.

Concernant les aspects relatifs a la santé mentale des parents (stress, dépression) ou a leur qualité de vie,
ceux-ci font I’objet d’évaluation dans des programmes d’éducation parentale. Certaines études montrent
une amélioration de certains de ces paramétres apres que des parents avaient participé a un programme
de ce type (llg et al., 2018 ; Hauth-Charlier et Clément, 2014 ; Verreault et al., 2011). Le niveau de
stress a été évalué a I’aide de I’Indice de stress parental (Abidin, 1999). Il est constitué de deux sous
échelles « domaine du parent » et « domaine de 1’enfant ». En particulier, certains items se référent aux
comportements de 1’enfant, ce qui nous permet de faire le lien entre I’évolution comportementale de
I’enfant et le niveau de stress parental. L’inventaire abrégé de dépression de Beck (Bouvard et Cottraux,
2010) a été proposé pour évaluer la symptomatologie dépressive chez le parent. Il a deux visées : la
premiére consiste a établir I’évolution du niveau de dépression ; la seconde a dépister les parents en
situation de dépression sévere, auquel cas, ils sont orientés vers un service approprié. Enfin, pour ce qui
est de la qualité de vie, nous avons utilisé la traduction francophone du Beach Center Family Quality of
Life Scale (Beach Center on Disabilities, 2003) réalisée par Chaume et al. (2014). Cette échelle,
constituée de 25 questions, évalue I’importance et la satisfaction des parents sur leur role parental, leur
bien-étre émotionnel, les interactions familiales, le bien-étre physique et matériel et le soutien a la

famille apporté a I’enfant qui présente un trouble (Chaume et al., 2019).

A 1’exception de I’indice de stress parental dont nous n’avions que la version longue initialement, les
questionnaires ont été choisis en fonction de leur accessibilité a notre public. En effet, des études

montrent qu’un trouble langagier présent chez 1’enfant s’associe plus souvent que la normale a des
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difficultés langagiéres dans la famille proche (Tomblin, 1989 ; Gopnik et Crago, 1991). Des évaluations

courtes ont été donc jugées pertinentes pour nous assurer de la fiabilité des réponses.

Pour I’évaluation des difficultés comportementales, nous avons opté pour le questionnaire de situation
a la maison (QSM) développé par Barkley (1997). Celui-ci évalue I’occurrence et I’intensité des
comportements opposition-provocation chez I’enfant et ’adolescent. Dans la mesure ou les programmes
d’éducation parentale ont pour objectif de réduire ces deux parametres, 1’outil nous semblait adapté.
Nous disposons par ailleurs de données récoltées aupres de parents d’enfants présentant un TDA/H et
de parents d’enfant tout-venant (Hauth-Charlier et Clément, 2014), ce qui nous donne la possibilité

d’effectuer des comparaisons entre notre population et ces derniéres.

Concernant 1’enfant, lorsque cela a été possible, un orthophoniste des établissements partenaires ou en
libéral lorsque 1’enfant était suivi en orthophonie hors établissement a administré la batterie Evaluation
du Langage Oral (Khomsi, 2001) (ELO). Bien que les qualités psychométriques ne soient pas
disponibles, la batterie a été choisie, car elle était disponible dans tous les établissements partenaires et,
car I’administration était relativement courte (entre 30 et 60 minutes). Cette évaluation permet d’une
part d’attester d’un déficit langagier, et aussi de vérifier si I’éventuelle amélioration des variables

comportementales de 1’enfant et parentales est dépendante ou non des compétences langagiéres.

Enfin, I’évaluation de la validité sociale quant a elle permet de vérifier la pertinence des contenus, les
effets percus et les chances de maintien des procédures (Clément et Schaeffer, 2010). Elle est une
¢valuation de I’'importance sociale de I’intervention. Elle nous permet de vérifier si les procédures sont
acceptables pour les participants et s’ils voient un changement effectif de leur vie, indépendamment de
I’efficacité de I’intervention. Elle est évaluée post-intervention a I’aide de deux questionnaires remplis
par les parents, le Treatment Evaluation Inventory Short-form (TEI-SF) (Kelley et al., 1989) adapté et
traduit en frangais par Paquet et al. (2018) et le Therapy Attitude Inventory (Eyberg, 1974), traduit dans
le cadre de la thése de llg (2015)

61



Tableau 3. Outils d'évaluation sélectionnés pour I'évaluation de I'efficacité et de la validité sociale

Outils Paramétre évalué Moment de répondant Outil validé ou non
passation

Indice de stress parental Niveau de stress Oui (version québécoise)

(Bigras et al. 1996) parental

Questionnaire de Evaluation des Régulierement utilisé dans

Barkley des situations a comportements la littérature internationale

la maison (Barkley, problémes a la sans validation (voir Hauth-

1998). maison ) Charlier et Clément, 2009)
En début de

Inventaire de dépression ~ Niveau de programme, & la fin du Oui (version frangaise)

de Beck (Beck, 1996) dépression programme et 3 mois

- — . apres la fin du Les parents _ _ S—

Traduction francophone  Qualité de vie Oui (version québécoise,

. . programme . .
du Beach Center Family  familiale Rivard et al., 2018 ; version
Quality of Life Scale En début de frangaise Paquet et al.,

programme, a la fin et soumis)
_ _ _ 3 mois apres la fin du _ _
Questionnaire Niveau de Questionnaire ad hoc

d’évaluation des
connaissances sur les
troubles spécifiques du

langage oral

connaissances
relatives aux

troubles

Evaluation du Langage
Oral (Khomsi, 2001)

Bilan orthophonique

programme

L’enfant

Oui

Treatment Evaluation

Inventory Short-Form

Acceptabilité des

procédures

Traduction francgaise du
Therapy Attitude

Inventory

Satisfaction liée au

programme

En fin de programme Les parents

Validation québécoise
(Paquet et al., 2018)

Validation anglophone
(Eyberg, 1993)
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2.La premiere version du programme a I’épreuve du

groupe pilote

2.1. Introduction

Le premier volet de cette partie constitue la base du programme. Une premiere série de supports,
comportant dix diaporamas de contenus, associés a un détail des notions a aborder avec les participants,
ainsi qu’un guide du participant et un carnet de route destinés aux parents ont été créés pour animer les

séances et rendre les notions accessibles.

Le second volet de cette partie est consacré a I’expérimentation de ce matériel auprés d’un premier
groupe de parents. L’expérimentation aupres d’un groupe pilote est importante puisqu’elle permet de
répondre a la premiere étape des critéres internationaux de qualité en recherche psychosociale de Smith
etal. (2007) dans laquelle nous nous inscrivons. Cette phase a pour objectif de vérifier que I’intervention
apporte des bénéfices potentiels aux participants, et, aussi qu’elle ne leur porte pas préjudice. Du coté
des coanimateurs, elle vise a s’assurer de la pertinence des notions et de la progression établie, mais

aussi de la qualité de ’animation et des aspects didactiques.

Pour rappel, I’intervention vise a informer les parents sur le TDL et sur des pratiques parentales plus
adaptées au profil de ces enfants, a réduire les effets délétéres du TDL en termes de comportements
perturbateurs tout en réduisant le niveau de stress parental, le niveau de dépression et en améliorant la
qualité de vie. Le programme est constitué de 10 ateliers thématiques au cours desquelles de nouvelles
notions sont présentées a un groupe de parents dont I’enfant présente un TDL. Ces séances débouchent

sur des applications pratiques réalisées par les participants.

Cette intervention est en adéquation avec les pistes proposées par ’HAS en 2017 dans la mesure ou
notre objectif est d’outiller les parents en termes de connaissances sur le trouble et de stratégies

potentiellement efficaces avec un enfant présentant un TDL.

Enfin, ’expérimentation auprés d’un groupe pilote nous permet aussi de vérifier que les outils

d’évaluation que nous employons sont fiables et sont adaptés a notre population.
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2.2.

Méthodologie

2.2.1. Participants

Le programme est proposé a quatre meres dont I’enfant a eu un diagnostic de TDL (ou dysphasie ou

trouble spécifique du langage oral). Ce diagnostic a été posé par un centre référent. Les criteres

d’exclusion sont les pathologies neurologiques, la déficience intellectuelle, un trouble du spectre

autistique ou une lésion cérébrale. L’enfant a entre 5 et 10 ans au moment du recrutement, en février

2017. Les données des participants sont résumées dans le tableau 4 ci-dessous.

Les participants ont automatiquement participé a la recherche associée.

Tableau 4. Données sociodémographiques des participantes

Age Sexe Catégorie socioprofessionnelle Dipléme
36 F Professions intermédiaires de la santé et du travail social ~ CAP

36 F Commercants et assimilés BTS

32 F Inactifs divers BTS

36 F Commercants et assimilés Maitrise

Les caractéristiques des enfants sont présentées dans le tableau 5 ci-dessous.

Tableau 5. Données démographiques des enfants

Age Sexe Classe Type de Diagnostic Comorbidités
scolarité
8anset M / ULIS école + Profil évoquant une Difficultés attentionnelles
5 mois SESSAD dysphasie phonologique- et comportementales
syntaxique
8anset M / ULIS école + Trouble sévére du Particularités
2 mois SESSAD développement du langage ~ comportementales
oral
5anset M GSM Milieu ordinaire  Troubles évocateurs d’une Retard des coordinations
3 mois dysphasie phonologique- motrices et du graphisme
syntaxique
6anset M 1% classe Enseignement Trouble du spécifique du /
6 mois langage spécialisé langage oral
oral (Bilan orthophonique)
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2.2.2. Procédure

2.2.2.1. Recrutement

Les participants ont été recrutés a partir de la base de données de la structure principale dans laquelle
s’est tenue la recherche, I’Institut Saint Charles. La recherche des profils s’est faite sur la base de
diagnostic des enfants et de leur &ge. La conclusion du bilan réalisé par un centre référent ou par un
orthophoniste devait faire mention de trouble développemental, de trouble spécifique du langage oral
ou de dysphasie, éventuellement sous la forme « difficultés évoquant — une dysphasie, un trouble

développemental du langage ou un trouble spécifique du langage oral ».

Les sujets potentiels, répondant aux criteres définis ci-dessus, ont été contactés en trois temps. L’ Institut
a tout d’abord envoyé une plaquette d’information relative au programme de psychoéducation « Agir
pour communiguer avec mon enfant. Comprendre le trouble développemental du langage » (annexe 2).
Les personnes intéressées pouvaient contacter la présente auteure de la thése par mail ou par téléphone.
A T’issue de la quinzaine de jours ayant suivi I’envoi, toutes les personnes étaient contactées pour attester
ou non de leur intérét et d’une participation éventuelle au programme. Les personnes ayant répondu
favorablement ont bénéficié d’un entretien a domicile pour identifier les besoins, vérifier s’ils sont en

adéquation avec les principes généraux du programme et préparer la participation au programme.

2.2.2.2.  Ethique de la recherche

Avant toute participation au programme, une notice d’information a été présentée a chaque participant :
celle-ci reprenait les objectifs principaux du programme, les modalités de participation et expliquait aux
participants les modalités de traitement et de stockage des données (annexe 3). En cas d’accord, il

complétait et signait le formulaire de consentement associé (annexe 4).

Cette étude a été approuvée par le comité d’éthique de la Fondation Vincent de Paul et le comité
d’éthique de I'université de Strasbourg (dossier CER # #201807).

2.2.2.3. Déroulement

Les quatre parents ont participé a I’intégralité du programme a partir du mois de février 2018 jusqu’au
mois de juillet 2018. Le programme est constitué des 10 ateliers dont les thématiques ont été présentées
précédemment (partie 1, section 1.3.5). En cas d’absence, chaque participant avait la possibilité de

rattraper la séance en individuel avec un coanimateur du programme.

2.2.3. Outils d’évaluation

La présente section décrit ’ensemble des outils d’évaluations utilisés (bilan et questionnaires) auprés

du groupe pilote. Les bilans langagiers ont été réalisés par des orthophonistes. Les questionnaires ont
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été quant a eux donnés individuellement par la présente auteure de la thése. Tous les participants ont
bénéficié d’une explication concernant la complétion des questionnaires. Ils ont ensuite répondu seuls
aux questionnaires et I’ont envoyé a I’Institut Saint Charles & un professionnel non connu par les
participants pour éviter les biais de désirabilité sociale vis-a-vis de I’auteure. Ce procédé a été répété

pour les trois sessions d’évaluation : en préintervention, en postintervention et en suivi aprés 3 mois.

2.2.3.1. Bilan langagier de I’enfant

Des orthophonistes de I’Institut Saint Charles ont administré la batterie ELO (Khomsi, 2001) aux quatre
enfants. La cohérence interne et la fiabilité test-retest ne sont pas spécifiées par ’auteur. Les enfants

ont passé les épreuves suivantes :

e Lexigue en réception

L’évaluateur présente successivement des planches sur lesquelles sont présentées quatre images et

demande a I’enfant de lui désigner un item parmi les quatre.

Exemple d’item :
Montre-moi I’image ou il y a une...
1. casquette — chapeau — dé - couronne

L’item en italique est I’item dénommé par I’évaluateur.

e Lexique en production

L’enfant doit dénommer 50 images en réponse a la question « Qu’est-ce que c’est ? » puis 10 actions

suite & la question « Qu’est-ce qu’il fait ? ».

e Production d’énoncé

L’évaluateur montre une succession de 25 paires d’images et commence pour chaque image une phrase

que I’enfant doit compléter pour décrire le mieux la situation

Exemple :
Ici, Héléne donne a manger a la poupée.
La, elle donne a manger... (au chat)

La partie en italique désigne la partie de la phrase que I’enfant doit retrouver.

e Compréhension

L’évaluateur présente successivement 25 planches composées de quatre images et énonce une phrase

qui décrit une des quatre situations. L’enfant doit désigner I’image correcte correspondant a I’énoncé.
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2.2.3.2.  Mesures évaluant I’efficacité du programme

Le programme a pour objectif d’informer les participants sur le TDL et ses concomitances ainsi
que les pratiques parentales adaptées, de réduire le nombre et I’intensité des comportements
perturbateurs et d’améliorer la santé mentale (niveau de stress, niveau de dépression) et la

qualité de vie familiale des participants. Les différents questionnaires sont décrits ci-apres.

2.2.3.2.1. Evaluation des connaissances sur le TDL

Un questionnaire a choix multiple de 20 items avec un score total de 20 a été créé pour évaluer le niveau
de connaissances des parents sur le TDL et les pratiques éducatives efficaces. Une réponse correcte

donne 1 point, une réponse incorrecte, 0 point.

Exemple d’item

La maman de Lucas aimerait que son fils parle avec moins de difficultés. Que peut-elle faire ?
a) Lui poser plusieurs questions
b) Lui faire répéter les mots qu’il n’a pas bien prononcé
c) Valoriser chaque tentative et répéter le mot que I’enfant souhaitait dire

d) Je ne sais pas

2.2.3.2.2. Evaluation de I’occurrence des comportements problémes :

Le questionnaire de situations a la maison (Barkley, 1997) (QSM) évalue la perception des parents des
comportements perturbateurs de leur enfant. L’échelle est constituée de 16 situations pour lesquelles le
parent doit indiquer si I’enfant présente un probléme d’opposition active ou passive. Le cas échéant, il
précise I’intensité ressentie de la géne au moyen d’une échelle de 1 2 9, 1 correspondant a une intensité
Iégere, 9 a une intensité sévére. 3 indices peuvent étre obtenus : le nombre de situations problemes,
I’intensité générale (i.e. I’intensité totale sur I’ensemble des situations proposées) et I’intensité relative
(i.e. I'intensité totale sur le nombre de situations problémes). Les qualités psychométriques du QSM
sont satisfaisantes, et ’outil a une forte cohérence interne et une bonne fiabilité test-retest (Altepeter et
Breene, 1989). Ce questionnaire a été utilisé auprés d’une population frangaise et permet de distinguer

les sous-populations enfants TDA/H et enfants ordinaires (Hauth-Charlier et Clément, 2014).

Un exemple d’item :

Votre enfant présente-t-il un probléme d’obéissance, d’opposition active (ex. négociation, cris) ou passive (ex. ne
fait pas ce qu’on lui demande) dans I’une ou I’autre de ces situations ? Si ¢’est le cas, entourez le mot « oui », puis
le chiffre correspondant au niveau d’intensité. Si I’enfant ne présente pas de probléme dans cette situation, entourez

le mot « non » et passez a la situation suivante.
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Oui/Non Si oui, quelle intensité ?

Situations , | Entourez I'un de ces chiffres
Entourez I'un
des deux Léger Sévére
Quand il/elle joue seul(e) Oui - Non |1 2 3 4 5 6 7 8 9
2.2.3.2.3. Evaluation du stress parental

Le stress parental a été évalué par I’Indice de Stress Parental (ISP) (Abidin, 1999). Il s’agit d’un
guestionnaire autocomplété par parent qui permet d’évaluer le niveau de stress ressenti par le parent
(Abidin, 1999). Il comporte 101 assertions auxquelles le participant doit répondre s’il est profondément
d’accord, d’accord, pas certain, en désaccord ou profondément d’accord avec chacune d’entre elles. Le
guestionnaire est constitué de deux sous-échelles : le « domaine de ’enfant » et le « domaine du
parent », respectivement associé au stress li¢ a I’enfant (tempérament, difficultés comportementales, par
exemple) et au stress lié au fait d’étre parent. La somme des deux scores obtenus correspond au niveau
de stress parental global. Concernant les seuils, au-dela du 85e percentile, les scores sont considérés

comme étant élevés. Le seuil clinique est situé au 90e percentile.

L’échelle francophone présente un niveau élevé de cohérence interne avec des coefficients alpha de

fidélité de 0,91 (domaine de I’enfant), 0,92 (domaine du parent) et 0,95 (stress total) (Bigras et al., 1996).

Un exemple d’item de ’échelle « domaine de 1’enfant »

Mon enfant ne semble pas apprendre aussi rapidement que la plupart des autres enfants.
Profondément d’accord D’accord Pas certain En désaccord Profondément en désaccord

Un exemple d’item de 1’échelle « domaine du parent »

Je m’attendais a avoir des rapports plus étroits et plus chaleureux avec mon enfant que ceux que j’ai présentement,

et cela m’ennuie.

Profondément d’accord D’accord Pas certain En désaccord Profondément en désaccord

2.2.3.2.4. Evaluation de la symptomatologie dépressive

La symptomatologie dépressive a été évaluée au moyen de I’inventaire abrégé de dépression de Beck.
L’inventaire est une échelle d’auto-évaluation composée de 13 items. Chaque item est constitué de 4
phrases correspondant a 4 degrés d’intensité croissante d’un symptome (de 0 a 3). Plus le score total est
élevé, plus le patient est déprimé. Il est en dépression légeére a partir d’un score de 4, en dépression

moderée a partir de 8 et en dépression modérée a partir de 16 (Bouvard et Cottraux, 2010).
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Exemple d’item :

Entourez le numéro qui correspond a la proposition choisie. Si, dans une série, plusieurs propositions paraissent

convenir, entourez les numéros correspondants

Je ne me sens pas triste. 0
Je me sens cafardeux ou triste. 1
Je me sens tout le temps cafardeux ou triste, et je n'arrive pas a en sortir. 2
Je suis si triste et si malheureux que je ne peux pas le supporter. 3
2.2.3.2.5. Evaluation de la qualité de vie familiale

La qualité de vie familiale est évaluée a I’aide d’une adaptation de la Beach Center Family Quality of
Life Scale (FQOL), traduite par Chaume et al. (2014). 11 s’agit d’un questionnaire composé de 25 items
mesurant différents aspects de la satisfaction familiale percue par le parent. Chaque item est coté sur
une échelle de Likert a 5 points (de trés insatisfait a trés satisfait) : un score élevé correspond a une
qualité de vie familiale élevée. L’échelle contient 5 sous-échelles : interactions familiales, parentalité,
bien-étre émotionnel, bien-étre physique/matériel et soutien lié au handicap. L’échelle a été congue
spécifiqguement pour les familles dont un enfant présente un trouble ou un handicap (Hoffman et al.,
2006). Le questionnaire a une forte cohérence interne (r=.88) ainsi qu’une bonne fiabilité et une bonne
validite (Hoffman et al., 2006). En particulier, I’échelle a été validée dans plusieurs pays hors USA
(Meral, 2013 ; Rivard et al., 2017). De plus, 1’établissement des qualités psychométriques s’est fait sur
une population hétérogene, incluant les troubles des apprentissages. Néanmoins, il n’y a pas de

validation spécifique pour le trouble développemental du langage.

Un exemple d’item :

Tres Insatisfait Ni insatisfait, | Satisfait Trés satisfait

Insatisfait ni satisfait

Ma famille est capable de
s’adapter aux hauts et bas de

la vie.

2.2.3.3. Evaluation de la validité sociale.

2.2.3.3.1. Adéquation aux procédures

L’adéquation aux procédures est évaluée en post-intervention juste apres le programme et 3 mois apres
le programme, au moyen de la traduction de 1’échelle Treatment Evaluation Inventory Short-Form
(Paquet et al., 2018. ; Kelley et al., 1989). Cette échelle évalue la pertinence, 1’efficacité pergue et effets

indésirables potentiels. L’échelle contient 9 affirmations pour lesquelles les participants expriment leur
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niveau d’accord a I’aide d’une échelle de Likert & 5 points (1 correspond & « pas du tout d’accord, 5 a

« tout a fait d’accord »). L’échelle posséde une cohérence interne satisfaisante avec un coefficient alpha
de 0.85.

Exemple d’item :

Je crois que I’utilisation de ces procédures est susceptible d’entrainer des améliorations permanentes
Pas du tout d’accord

Pas d’accord

Ni en désaccord, ni d’accord

D’accord

Tout a fait d’accord

2.2.3.3.2. Evaluation de la satisfaction

La satisfaction vis-a-vis des effets est évaluée en post-intervention juste aprés le programme et 3 mois
aprés le programme avec le Therapy Attitude Inventory (Eyberg, 1993) traduite et adaptée par llg et al.
(2015). Les participants expriment sur une échelle de Likert a 5 points de satisfaction croissante, leur
niveau d’accord avec 10 affirmations sur le sentiment d’acquisition de nouvelles connaissances et de
compétences parentales, le sentiment de compétence parentale, la relation avec I’enfant, le
comportement de ce dernier, les effets indirects aupres d’autres enfants familiaux et la satisfaction
générale. (llg et al., 2017). L’échelle posséde une cohérence interne satisfaisante avec un coefficient

alpha de 0.88.

Un exemple d’item :

Concernant les progres fait par mon enfant dans son comportement en général, je suis :
Trés insatisfait-e

Insatisfait-e

Je n’ai pas d’avis

Satisfait-e

Trés satisfait-e

Des questions ont été ajoutées a ces deux questionnaires afin d’évaluer la signification sociale des
objectifs du programme (llg et al., 2017). La signification sociale des objectifs du programme est évaluée
avant I’intervention a 1’aide d’un questionnaire ou les participants évaluent leur degré d’accord ou de
désaccord sur une échelle de Likert a 5 points concernant une affirmation sur I’importance de participer

a un programme ciblant le TDL.
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Des questions fermées sont également posées en postintervention sur l’utilisation ultérieure de
procédures, la recommandation a d’autres participants par et le format (durée, modalité, durée des
séances et intervalle entre deux séances). Les participants évaluent 1’utilisation ultérieure des procédures
et la recommandation a d’autres parents par une échelle de Likert a 5 points. Concernant le format, Le
parent indique si la durée des séances, le nombre de séances et I’intervalle entre les séances sont

insuffisants, suffisants ou trop importants et indique si le format auquel ils ont participé leur convient.

2.2.3.3.3. Données qualitatives

Un entretien post-intervention est proposé aux participants. Il a pour but d’apporter une dimension
qualitative a 1’évaluation proposée a I’aide des questionnaires : caractériser le niveau de satisfaction du
participant, le potentiel d’utilisation des procédures ainsi que les apports et limitations du programme.
Notre grille d’entretien comporte trois dimensions, la satisfaction d’avoir participé au programme,
’utilité et enfin I’intérét a long terme (voir annexe 5). Les entretiens ont été menés et retranscrits par la

présente auteure de la these.

2.3.  Analyse des résultats

Les résultats sont analysés de fagon descriptive et ont été synthétisés via le logiciel Excel. Les moyennes

et écart-types relatifs a chaque variable sont calculés.

2.4, Résultats

L’objectif de la présente recherche est d’évaluer I’efficacité du programme auprés du groupe pilote au
niveau de plusieurs variables : le niveau de connaissances parentales sur le TDL et les pratiques
parentales adaptées, le nombre et 1’intensité des comportements d’opposition-provocation chez I’enfant,
le niveau de stress parental, le niveau de dépression et la qualité de vie parentale. Les évaluations ad hoc

sont réalisées en préintervention, en postintervention et en suivi a 3 mois.
Les performances langagiéres sont évaluées en préintervention uniquement.
Chaque participant est désigné par le code M suivi d’un chiffre compris de 1 a 4

Cette étape de la recherche vise également a évaluer la validité sociale du programme en post

intervention.

2.4.1. Performances langagiéres des enfants

Les quatre enfants ont passé quatre épreuves de la batterie ELO (Khomsi, 2001) avant I’intervention.

Les résultats sont présentés dans le tableau 6.
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Tous les enfants ont des déficits en compréhension d’énoncés et en production d’énoncés. En revanche,
les enfants de M1 et M3 ont également des performances altérées sur le plan lexical que ce soit en
réception et en production. Les performances de 1’enfant de M2 sont déficitaires en production de
lexique, mais pas en réception. Et les scores sont dans la norme pour I’enfant de M4 en production

lexicale et en réception.

Tableau 6. Performances des enfants aux épreuves de la batterie ELO (Khomsi, 2001).

M1 M2 M3 M4
Classe d’age de CE2 CP CE2 GSM
I'enfant
Lexique en réception 10* 13 14* 13
Lexique en 15* 21* 23* 18
production
Compréhension 7* 8* 9* 3*
Immédiate
Production 7* 7* 4* 0*
d’énoncés

Note. Un astérisque caractérise un score pathologique relatif a la classe de chaque enfant.

2.4.2. Evolution de ’efficacité du programme

2.4.2.1. Evolution du niveau de connaissances

Le tableau 7 montre 1’évolution des performances de chaque participant. Il apparait que le score de la
participante M3 chute juste apreés la fin du programme et augmente pour atteindre son niveau initial
aprés 3 mois. La participante M1 perd un point au troisiéme temps d’évaluation et les deux autres parents
(M2 et M4) ont un score stable. Globalement, il n’y a pas de changement des performances a ce
questionnaire. Soit les participants n’ont pas appris de nouvelles notions, soit le questionnaire est en

décalage avec les notions transmises durant le programme.
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Tableau 7. Evolution des performances au questionnaire de connaissances sur le TDL

Variable Temps d’évaluation Participants Moyenne

M1 M2 M3 M4

Niveau de connaissances Pré-intervention 10 16 19 19 16 (4.24)
120

Min =0 Post-intervention 10 16 15 19 15(3.74)
Max = 20 Post-Intervention aprés 3 mois 9 16 19 19 15.75(4.72)

2.4.2.2. Evolution des comportements d’opposition-provocation chez 1’enfant

En moyenne, avant l’intervention, le nombre de situations problémes et l’intensité relative des
comportements d’opposition sont situés entre les moyennes observées dans un groupe d’enfants tout-
venant et un groupe d’enfant présentant un TDA/H (Hauth-Charlier et Clément, 2014) (voir tableau 8).
Le nombre de situations problemes est stable en post-intervention et décroit apres 3 mois sans
participation au programme. L’intensité relative des comportements problémes décroit apres le
programme, mais augmente pour dépasser le niveau de base. Le programme ne répond donc pas

nécessairement a cette problématique comportementale.

Tableau 8. Données descriptives relatives aux comportements problémes chez I'enfant

Variable Temps d’évaluation Moyenne  Moyenne  population Moyenne
tout-venant TDA/H
Nombre de situations Pré-intervention 7.00 5.59 12.82
(Max = 16) (3.46)
Post-intervention 7.00
(4.69)
Post-Intervention apres 6.25(3.30)
3 mois
Intensité relative (Max Pré-intervention 3.65 3,32 4.85
=9) (0.42)
Post-intervention 2.79
(0.69)
Post-Intervention aprés 4.30
3 mois (1.57)

Note. Plus les scores sont élevés, plus le nombre de situations problémes et leur intensité relative sont élevés.

Les données individuelles sont présentées graphiquement (voir figure 3). Pour trois parents le nombre
de situations problémes évalué par le QSM de Barkley (1997) baisse soit directement aprés le
programme, soit trois mois apres la fin du programme. Pour un parent, il y a une augmentation de ce

nombre 3 mois apres le programme.
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Figure 3. Evolution du nombre de situations problémes

post 3
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L’intensité relative des situations problémes évaluées par les participantes M1, M2 et M3 baisse

successivement aprés le programme puis 3 mois aprés le programme (figure 4). Pour M4, le score

augmente progressivement, mais reste largement inférieur aux scores des enfants TDA/H ou tout-venant
(Hauth-Charlier et Clément, 2014).
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Figure 4. Evolution de I'intensité relative moyenne au QSM de Barkley (1997).
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2.4.2.3.  Evolution du stress parental

Concernant le niveau de stress total, en moyenne, il tend & augmenter entre chaque session (voir tableau
9). En revanche, le profil d’évolution est hétérogeéne en fonction des participants et 1’augmentation du
niveau de stress de la participante M1 pourrait compenser les baisses relatives du niveau de stress des
trois autres participantes. Le parent M1 a un indice de stress qui augmente a chaque temps d’évaluation
et qui dépasse le seuil élevé de stress*.Pour 3 autres participantes, le niveau de stress total baisse soit
directement aprés la fin du programme soit 3 mois aprés la fin

Pour ce qui est des sous-scores (stress 1ié au fait d’étre parent et stress lié a I’enfant), pour le parent M1,
le stress lié au fait d’étre parent et le stress li¢ a I’enfant augmentent également. En particulier, le stress
lié au parent atteint le seuil clinique aprés I’intervention. Soit un élément stressant indépendant du

programme est apparu a ce moment-Ia, soit la participation a augmenté le stress de cette mére.

Pour M2, les scores associés au domaine du parent et au domaine de 1’enfant évoluent peu, mais baissent

légérement lors de la derniére évaluation.

Pour M3, le stress li¢ au fait d’étre parent augmente, mais le stress lié a ’enfant baisse directement apres

I’intervention.

Enfin, pour M4, le stress li¢ au fait d’étre parent baisse et passe en dessous du seuil pathologique, tandis

que le stress lié a I’enfant augmente apres les 3 mois sans avoir suivi le programme.

Les baisses du niveau de stress total des meres M2, M3 et M4 sont donc associées a des profils de stress

différents et des évolutions singulieres.

4 Pour rappel, un score situé au-dela du 85¢ percentile est considéré comme étant élevé.
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Tableau 9. Evolution du niveau de stress parental

Participants
Variable Temps d’évaluation Moyenne
M1 M2 M3 M4

Préintervention 195 176 202 262 208.75 (37.16)
Stress total

Post-intervention 270* 179 176 239 216 (46.24)
(Max = 505)

Post-Intervention aprés 3 mois  282* 167 183 248 220 (54.18)
Sous-score Préintervention 112 94 96 155* 114.25(28.34)
Domaine du parent  Post-intervention 158** 102 94 134 122 (29.57)
(Max = 270) Post-Intervention aprés 3 mois  154* 87 99 133  118.25(30.78)
Sous-score Préintervention 83 82 106 107 94.5(13.87)
Domaine de I’enfant Post-intervention 112 74 82 105 93.25(18.14)
(Max = 235) Post-Intervention apres 3mois  128* 80 84 115 101.75 (23.47)

Note. Le tableau présente 1’évolution du stress total, du stress dans le domaine du parent et du stress dans le domaine de I’enfant
a chaque temps d’évaluation. Un score suivi d’un astérisque dépasse le 85e percentile, un score suivi de deux astérisques

dépasse le 90e percentile.

2.4.2.4.  Evolution de la symptomatologie dépressive

Le score moyen de dépression tend a augmenter a la fin du programme et baisse aprés 3 mois, mais les
écarts-types sont élevés en postintervention (voir tableau 10). Trois participantes n’ont pas de
symptomatologie dépressive mise en évidence par l’inventaire abrégé de dépression (Cottraux et
Bouvard, 2010). Seule la participante M1 a un niveau de dépression modéré apres le programme qui
chute 3 mois aprés la fin du programme a un niveau de dépression légere. Il est possible que cette

augmentation soit en lien avec 1’élévation du niveau de stress parental.
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Tableau 10. Evolution de la symptomatologie dépressive. Les moyennes sont indiquées et les écarts-

types sont entre parentheése.

Variable Temps Participants Moyenne

d’évaluation

M1 M2 M3 M4

Dépression Préintervention 1 3 2 2 2(0.82)
(Max =39 ; seuil dépression légére =4 ; seuil  Post-intervention 12 0 0 1 3.25 (
dépression modérée = 8 ; seuil dépression 5,85)
sévére = 16) i
Post-Intervention 6 0 0 1 1.75
apres 3 mois (2.87)

2.4.2.5.  Evolution de la qualité de vie familiale

En moyenne, la qualité de vie augmente entre le début du programme et la fin du programme et reste
relativement stable (tableau 11). La qualité de vie familiale augmente Iégerement pour trois parents entre

le début du programme et 1’évaluation apres trois mois.

Tableau 11. Données descriptives concernant I’évolution de la qualité de vie familiale des participantes.

Variable Temps d’évaluation Participants Moyenne
(Ecart-type)

M1 M2 M3 M4

Qualité de vie familiale Préintervention 90 75 112 101 94.5(15.80)
/125

Post-intervention 90 96 110 109 101.25(9.84)
Post-Intervention aprés 3 mois 93 93 106 104 99 (6.98)

2.4.3. Evaluation de la validité sociale

Toutes les participantes sont relativement satisfaites d’avoir participé au programme (tableau 12). Les
procédures sont considérées comme acceptables, le seuil d’acceptabilité étant a 27 pour le TEI-SF
(Paquet et al., 2018. ; Kelley et al., 1989).

Les meres recommandent toutes a d’autres parents de participer au programme. En revanche, si les
meéres M3 et M4 vont probablement utiliser les procédures dans le futur, ceci est moins certain pour les
meéres M1 et M2. Ces mémes participantes sont celles qui sont les moins satisfaites et qui ont le taux de
présence le plus faible. Le programme pourrait ne pas avoir suffisamment ciblé leurs attentes. Les

participantes qui ont eu le plus d’absence en groupe sont celles qui ont été les moins satisfaites.
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Tableau 12. Données descriptives de la validité sociale

M1 M2 M3 M4

Obijectifs /5 4 4 4 4
Acceptabilité /45 32 28 33 32
Seuil =27

Satisfaction /50 33 34 39 42
Recommandation du programme /5 4 4 4 4
Utilisation des procédures /5 3 3 5 4
Présence aux séances de groupe 7 7 10 10

/10 séances

2.4.4. Elements qualitatifs issus des entretiens

A I’issue du programme, un entretien avec chaque participante a été réalisé par la présente auteure de la
thése afin de recueillir leur avis sur le programme et son déroulement. L’entretien fournit des
informations qualitatives sur leur satisfaction et sur ’utilité de I’intervention. Les retranscriptions sont

disponibles en annexe (annexe 6).

Tout d’abord, les meres retiennent toutes la méme satisfaction concernant le fait d’échanger entre elles
sur leur enfant, ce qui confirme I’importance du soutien social et I’intérét du format de groupe dans cette
population. En revanche, elles expriment leur satisfaction d’avoir participé, mais elles n’ont pas toutes
appris de nouvelles notions. Deux méres mettent en avant le caractére trop scolaire de 1’intervention,
avec des notions présentées suivies d’exercices et finalement, pour une mére peu de temps informelle
pour échanger librement. Deux méres trouvent également que 1’hétérogénéité des ages des enfants a
constitué¢ une limite au programme, car certaines stratégies n’auraient pas toutes été adaptées a chaque
cas, les besoins étant différents. L’une des meres dit s’étre ennuyée a certains moments, ne se sentant

pas concernée.

En termes d’utilité, plusieurs participantes mettent en avant 1’intérét d’avoir travaillé sur la clarté des
consignes et sur les incitations non verbales, et ce, de facon relativement consensuelle. En revanche,
certains ateliers semblent n’avoir pas répondu aux attentes des participantes (gestion des émotions,

moment spécial, autonomie, lien école — famille).

Sur le plan didactique, une participante exprime 1’idée de changer I’ordre des sé€ances en faisant
intervenir la gestion des émotions bien plus tot. Une autre indique qu’il manquait de cas concrets et de
mise en situation. L’intervention de professionnels différents aurait également souhaitée, avec
notamment une implication plus importante d’un orthophoniste. A noter qu’une orthophoniste a été

présente sur deux ateliers.
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Enfin, au niveau de la participation des peres, il semble qu’il y ait des obstacles a leur participation
(temps, rapport au trouble, présence d’autres péres ou préférence de la mére). De plus, si certaines méres

ont transmis les notions a leur conjoint, ce n’est pas nécessairement le cas de toutes.

2.5. Discussion

Cette phase de la these consistait a éprouver une premiére fois le matériel développé auprés d’un groupe
pilote. En fonction des résultats aux questionnaires et des données des entretiens, elle donne la possibilité
d’apporter les modifications nécessaires en termes de contenu, de forme ou encore d’outils

d’évaluations.

Tout d’abord, le faible échantillon doit nous faire nuancer les propos qui vont suivre. En particulier, il
nous est impossible d’établir de corrélation entre la santé mentale des participants (stress, dépression,

qualité de vie) et I’occurrence ou I’intensité de situations problémes de I’enfant.

Concernant Defficacité de l’intervention, il semble a ce jour complexe de I’établir au vu de
I’hétérogénéité des scores aux différents questionnaires. La baisse du nombre de situations associées a
des comportements d’opposition-provocation pour trois participantes est un indicateur intéressant, mais
au vu du score relativement faible de cet indice (& I’exception de la participante M1) chez nos
participantes, la portée est a relativiser. Les problémes d’opposition-provocation pourraient ne pas
concerner 1’ensemble des enfants ayant un TDL. Ceci va dans le sens des études qui montrent que les
troubles du comportement ne concerneraient pas tous les enfants ayant un TDL (Yew et O’kearney,

2013).

Ensuite, les performances des participantes au questionnaire de connaissances sur le TDL combinées
aux données des entretiens nous indiquent les insuffisances du programme et de sa mise en ceuvre.
L’absence de progrés en termes de connaissances suggere soit que 1’outil est en décalage avec les
contenus enseignés, soit que le programme ne permet pas aux participants d’apprendre de nouvelles
choses. Au vu des résultats de trois meres sur les quatre, qui sont des scores proches du plafond, il est
probable que les parents aient déja eu de bonnes connaissances de base et que le niveau de difficulté du
questionnaire soit trop faible. 1l a été avancé dans la littérature que trés souvent les parents d’enfants
TDL ont un niveau de connaissances élevé, parfois méme plus que certains enseignants (Beauregard,
2011). Il importe donc a la fois de proposer peut-étre des contenus plus avancés tout en développant un
outil d’évaluation des connaissances plus « difficile ». 1l est également possible que les participantes ne
soient pas suffisamment engagées dans le programme et n’aient pas investi davantage les notions
apprises durant les séances, ce qui n’exclut pas la premiére hypothése. Mais aussi que le programme ne
cible pas de fagon assez spécifique les problématiques parentales. Les éléments issus des entretiens
orientent la réflexion et tendent & montrer que les participantes ne se sont pas senties suffisamment

concernées par I’ensemble des notions abordées. De fait, le taux d’absentéisme de deux meéres renforce
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I’hypothése que les parents n’étaient pas tous engagés dans le programme. Il est possible que les
participantes aient eu des objectifs et des attentes en décalage avec notre offre, que les exercices et
objectifs liés n’aient pas été suffisamment individualisés ou encore que les parents aient des difficultés

pour cerner les difficultés de leur enfant.

Il existe des modeles qui permettent de comprendre les difficultés que nous avons rencontrées. En
particulier, le modele d’action de Chen (2015) permet de considérer I’influence des différents facteurs
reliés plus ou moins directement a I’individu dans la participation d’un parent & un programme
d’éducation parentale. Ce modéle précise les ressources nécessaires pour recruter des participants et
également pour les maintenir dans un programme en fonction de six composantes (figure 5). Ces six

composantes sont :

- L’organisation et le(s) responsable(s) de I’implantation : ce sont les organisations qui permettent

I’accés et I’utilisation des ressources nécessaires a I’implantation, dont les ressources humaines.
- Les personnes qui implantent, a savoir le coordinateur, les évaluateurs et les animateurs.

- Le(s) partenaire(s) : les organismes indirectement liés au programme qui peuvent faciliter

I’implantation (p. ex. les centres référents ou les orthophonistes)

- Le contexte écologique, c’est-a-dire les aspects de I’environnement directement reliés au

programme (problématiques d’horaires, de transports).

- Les protocoles d’intervention et de prestation des services qui regroupent toutes les

caractéristiques directes du programme (format, contenu, fonctionnement).

- La population-cible avec ses caractéristiques (profil des parents, profil des enfants, besoins

percus, difficultés, etc.)
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Figure 5. Modéle d'action de Chen (2015) repris de Habib et al. (2019)

Il apparait dans le discours des parents que c’est ici le protocole d’intervention et de prestation des
services qui pourrait nécessiter des modifications pour faciliter leur engagement. Ce qui va dans ce sens
est que si les parents sont trés critiques vis-a-vis du programme auquel ils ont participé, ils évoquent

aussi des pistes modifications a apporter (complexité, ordre, didactique).

Mais si I’application du programme met en avant des limitations intrinséques au programme, elle pose
éventuellement une question en termes de caractéristiques de la population cible. Il est déja admis que
les profils langagiers, cognitifs et fonctionnels des enfants sont variés (Breault et al., 2019). Ici, des
résultats au questionnaire il apparait que les profils en termes de stress, de dépression chez le parent sont
tres hétérogenes avec des écarts-types importants et que leur évolution dans le temps 1’est également.
Dés lors, répondre a une population avec des caractéristiques aussi différentes mérite probablement des
réajustements de 1’intervention, que ce soit au niveau des contenus ou éventuellement du format. Une
implantation aupres d’un plus grand nombre d’individus est nécessaire et la présence d’un groupe témoin
serait un plus pour préciser les axes d’améliorations. Il est néanmoins important de considérer le cas de
la mére M1 dont le niveau de stress augmente de méme que son niveau de dépression. Cela doit rendre
attentif quant a des effets potentiellement déléteres du programme, méme si la survenue d’un événement

stressant indépendant ne peut pas étre écartée.

Toutefois, ce groupe pilote met en avant une certaine satisfaction des participantes a avoir participé au
programme. C’est précisément le format de groupe qui a été apprécié avec la possibilité d’échange et de
soutien social que cela permet d’avoir (Hauth-Charlier et Clément, 2009). Cette caractéristique serait

donc a garder, malgré les difficultés organisationnelles pointées par les participantes.
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2.6. Conclusion

Cette étape que constitue 1’essai du programme aupres d’un petit échantillon, ici un groupe de
parents, apparait clairement nécessaire. Conformément a la méthodologie de Smith et al.
(2007), elle permet de mettre en avant les aspects positifs de I’intervention et les modifications
a apporter pour bien répondre aux besoins de la population ciblée, les recherches d’efficacité

ne se faisant qu’ultérieurement.

Il apparait ainsi que si les thématiques et le format de groupe semblent pertinents pour de futures
implémentations, d’autres éléments doivent faire 1’objet d’ajustements. Cela concerne les
contenus qui doivent étre plus concrets, les objectifs plus individualisés et I’animation qui doit
étre plus dynamique et moins scolaire. Les modifications peuvent également porter sur la
stratégie de recrutement des participants avec un ciblage de parents dont les profils d’enfants
seraient plus homogenes (en age et en problématiques) pour favoriser 1’identification des

participants aux notions transmises et entre eux.

La question de la pertinence des outils d’évaluation mérite aussi d’étre posée. Le questionnaire
de connaissances sur le TDL doit étre retravaillé, de fait conjointement avec les modifications
effectuées en termes de contenu pour s’assurer que nous évaluons bien des contenus travaillés
en séance. L’évaluation des difficultés comportementales enfin n’est pas en reste puisque le
QSM de Barkley (1997) pourrait avoir une portee limitée chez les enfants TDL. Une recherche
d’outils, voire la création d’un outil mieux ajusté aux problématiques de cette population doit

étre envisagée.
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Partie III :

Contribution méthodologique

La mise en place du programme aupres du groupe pilote a mis en évidence un certain nombre de limites.
Ces limites semblent porter tant sur le programme que sur le protocole associé (évaluations, modalités
d’intervention, individualisation des contenus). Pour autant, I’intervention n’est pas dénuée d’intérét
pour de futurs participants, en vertu des données de la littérature, mais aussi des avis qualitatifs donnés
par les participantes.

Tout d’abord, certaines de nos participantes ont eu du mal a se maintenir dans le programme et,
finalement, émettent des critiques concernant la pertinence des contenus non pas de maniére générale,
mais pour leurs besoins spécifiques : soit parce que les profils sont différents, soit parce que les ages et
les préoccupations associées difféerent. 1l y a d’ailleurs une cohérence avec les recherches actuelles qui
montrent que le TDL est un trouble avec des présentations langagiéres complexes, auxquels s’ajoutent
parfois des comorbidités (troubles de la coordination, TDA/H, par exemple) et dont la sévérité et les
répercussions fonctionnelles varient d’un enfant a un autre, mais aussi dans le temps (Bishop et al.,
2017).

Ainsi, si nous avons eu des difficultés a recruter des participants et a les maintenir dans le programme,
il semblait logique d’interroger ce que Chen nomme les protocoles d’intervention et de prestation des
services (2015), c’est-a-dire les caractéristiques propres du programme. Ces caractéristiques peuvent
étre la nature du programme, sa durée, son contenu, son format, etc. En effet, d’aprés la revue de
littérature de Habib et al. (2019), ce sont ces caractéristiques qui sont des prédicteurs importants de
I’engagement de parents a un programme. En tenant compte des données qualitatives issues des
entretiens et des échanges réalisés avec les coanimateurs, ce sont les contenus qui ont fait I’objet d’une

réflexion.

Un autre aspect qui a montré soit des défaillances soit des limites concerne les modalités d’évaluation.
Les défaillances portent précisément sur le questionnaire d’évaluation sur le TDL, dont les résultats du
groupe pilote ne montrent aucune amélioration. Pour ce questionnaire, un travail paralléle a la révision
éventuelle des contenus semble indispensable, avec un ciblage des notions et des pratiques parentales a
évaluer sur I’ensemble du programme. La complexité du questionnaire mérite également d’étre repensée
puisqu’il est possible que les parents disposent déja d’informations de base conséquentes avant de
s’inscrire pour participer au programme. Les limites quant a elles concernent deux questionnaires a
savoir I’ISP d’Abidin (1999) et le QSM (Barkley, 1997). Pour rappel, le premier évalue le niveau de
stress parental, tandis que le second évalue 1’occurrence et 1’intensité des comportements d’opposition-

provocation chez I’enfant et I’adolescent. Dans notre population, les deux questionnaires nous ont
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interrogés quant a leur pertinence. En effet, le comité de pilotage de la thése® de janvier 2018 mettait en
avant des inquiétudes des établissements partenaires concernant la durée et la complexité de I’évaluation
aupres des participants. Or, le premier, I’'ISP, constitué de 101 questions, est assurément long. Or,
lorsqu’un enfant présente un TDL, il n’est pas rare que d’autres membres de ’unité familiale présentent
aussi des particularités langagiéres voire des difficultés (Tomblin, 1989). Ainsi, proposer un outil qui
nécessite un temps de lecture long peut s’avérer contre-productif et donc potentiellement peu fiable, car
trop sollicitant pour le répondant. Pour cet outil, I’alternative restait simple a trouver puisqu’il existe
une version courte de I’ISP (Abidin, 2012).

Concernant les difficultés comportementales chez ’enfant, nous avons observé que le niveau de
difficultés mis en évidence par les réponses au QSM (Barkley, 1997) sont trés inférieures a celle des
enfants ayant un TDA/H (Hauth-Charlier et Clément, 2014). Bien que 1’échantillon soit petit, nous nous
sommes questionnés sur le type de difficultés qui pouvaient se présenter dans notre population. Plus
précisément, en vertu de ce que mentionnent Lussier et al. (2017), nous avons entrevu la possibilité que
les difficultés comportementales ne soient pas forcément des comportements d’opposition-provocation
mais davantage une conséquence des difficultés langagiéres. La caractérisation des difficultés

comportementales chez I’enfant a donc constitué un autre axe d’amélioration du projet.
Cette partie de la thése consiste alors a répondre a deux questions principales :

e Est-ce que nos contenus et notre programme sont adaptés aux parents d’enfants TDL ?
e Comment rendre nos évaluations sur les connaissances et les difficultés comportementales plus

pertinentes par rapport au profil de la population suivie ?

Dans un premier temps, nous avons porté notre attention sur les contenus. La question de la pertinence
des contenus nous oriente inévitablement sur la relation entre les contenus et ce que les participants ont
besoin de savoir : autrement dit, est-ce que nos contenus apportent des réponses aux participants ? Et en

allant un peu plus loin : quelles sont les préoccupations des participants ?

C’est pourquoi nous nous sommes posé la question suivante : la littérature met en évidence un certain
nombre de théemes récurrents, associés au TDL (les émotions, les comportements, les relations sociales,
les fonctions exécutives) : est-ce que les difficultés que la littérature met en avant correspondent aux
difficultés des parents ? Ainsi avons-nous interrogé des parents d’enfants présentant un TDL sur leurs
préoccupations et inquiétudes afin de vérifier si nos thématiques les concernaient. Ce sera 1’objet d’une

premiére partie.

5> Le Comité de Pilotage de la these est spécifique aux dispositifs CIFRE (Conventions Industrielles de Formation
par la Recherche). Il est constitué des responsables scientifiques et techniques. Son rdle est de s’assurer du bon
déroulement de la recherche dans 1’entreprise.
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Dans un deuxiéme temps, c’est un travail sur le questionnaire de connaissances et 1’évaluation des

difficultés comportementales qui a été réalisé. Ceci sera développé dans une deuxiéme partie.

Enfin, une synthése des modifications apportées aux contenus sera présentée dans un troisieme temps,

afin de proposer une version améliorée du programme et du protocole.

1. Quels besoins des parents d’enfants TDL ?

Face aux limites de la premiére version du programme, la question de la pertinence de notre approche
et des notions présentées se pose. Les contenus des séances en particulier ont été développés sur la base
de la revue de littérature et des échanges avec des professionnels (orthophonistes, psychologues,
éducateurs, notamment). Or, dans cette réflexion, un acteur manque dans la mise en évidence des besoins
parentaux, a savoir les parents eux-mémes. Selon 1’adage bien connu, le parent resterait I’expert de son

enfant (Miron et Tochon, 2004). En revanche, il n’est pas nécessairement « expert du trouble ».

Des chercheurs se sont déja posé cette question sur les aspects scolaires. En effet, Lindsay et Dockrell
en 2004 ont interrogé des parents d’enfants britanniques avec difficultés langagiéres ou phonologiques
sur leurs préoccupations associées aux dispositifs scolaires censés répondre a leurs besoins. Ces auteurs
réalisent un entretien semi-structuré et proposent également 1’administration du questionnaire Strength
and Difficulties Questionnaire (Goodman, 1997) (voir partie I, section. 2.5.1 pour une description
succinte de I’outil). Il apparait ainsi que les parents sont tout d’abord conscients des difficultés
langagieres de leur enfant et que la majorité des parents interrogés estime que ces difficultés sont
primaires, c’est-a-dire qu’elles passent avant d’autres difficultés. Ainsi, seulement un tiers des
participants met en avant des problémes de comportement, ce qui correspond aux données issues de la
méta-analyse de Yew et O’Kearney (2013). Concernant les difficultés de relations sociales, un quart des
participants en font mention durant 1’entretien et un peu moins de la moitié des participants le met en
évidence grace au questionnaire : les problémes émotionnels et liés aux relations sociales chez les
enfants TDL ne seraient donc pas systématiques. Par ailleurs, dans 1I’étude de Pratt et al. (2005), qui
porte sur les préoccupations des meres concernant leur adolescent avec un TDL, les difficultés
langagieres et communicationnelles ne figurent pas au premier plan. Mais ce sont les inquiétudes
concernant les relations sociales et 1’avenir qui prédominent dans le discours parental. Ainsi, il apparait
que les besoins des parents pourraient différer d’une situation a une autre, qu’elle soit liée a I’enfant,

mais aussi au contexte dans lequel I’enfant évolue (p. ex. le contexte scolaire).
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Il nous a donc semblé intéressant de vérifier si dans notre contexte francophone, le type de
préoccupations d’un parent d’enfant ayant un TDL serait similaire & ce qui est observé dans le contexte
anglo-saxon., mais aussi a caractériser plus précisément les besoins parentaux. A la différence de
Lindsay et Dockrell (2004) et de Pratt et al. (2005) qui interrogent des parents sur les besoins en temps
réel et les préoccupations ultérieures de leurs enfants de 8 ans, nous avons opté pour un questionnement
portant sur les besoins a posteriori des parents. Nous pensons en effet qu’il est plus difficile pour un
parent de définir ses besoins en temps réel, du fait des sollicitations permanentes induites par I’éducation
d’un enfant, du poids des prises en charge et des déplacements sous-jacents, etc. En revanche, exprimer
des besoins sur une période déja révolue pourrait avoir permis a des parents d’avoir du recul sur les
difficultés ressenties. Nous avons donc interrogé des parents d’enfants plus agés — des adolescents ou

préadolescents- sur leurs besoins ressentis sur la période ciblée de 1’école primaire.

1.1. Méthodologie

Les recherches portant sur les préoccupations parentales ou les pratiques parentales sur le plan scolaire
dans le TDL (ou dysphasie) utilisent des méthodes qualitatives ou quantitatives. L hétérogénéité des
attentes des participantes du groupe pilote nous incite a adopter une méthode qualitative pour tenir

compte des spécificités individuelles des parents d’enfants TDL.

1.1.1. Ethique de la recherche

Tous les participants ont été informés des contenus de la recherche a 1’oral et a 1’écrit. Une notice
d’information est présentée a chaque participant : elle reprend les objectifs principaux de 1’étude et décrit
les modalités de traitement et de stockage des données (annexe 7). En cas d’accord, le participant

compléte et signe le formulaire de consentement associé (annexe 8).

Cette étude a été approuvée par le comité d’éthique de la Fondation Vincent de Paul et le comité

d’éthique de I’université de Strasbourg (dossier CER ## 201807).

1.1.2. Echantillon et collecte de données

Les critéres d’inclusion des participants étaient les suivants : I’enfant devait avoir un diagnostic de
trouble développemental du langage, de TSLO, de dysphasie ou encore trouble sévére du langage (nous
avons opté pour I’inclusion de dyspraxie verbale et d’apraxie verbale), et étre 4gé de 10 a 18 ans. Les
critéeres d’exclusions sont la présence de troubles sensoriels, d’une déficience intellectuelle ou d’un

trouble neurologique.

8 parents ont souhaité participer a la recherche et ont été interviewés : au final, 2 entretiens ont été

écartés du fait de doute sur le diagnostic aprés enregistrement. Au total, 6 entretiens ont été analysés.
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Les données démographiques des enfants et celles des parents sont présentées ci-aprés (respectivement

tableau 13 et tableau 14).

Tableau 13. Données démographiques des enfants.

Enfant Age Sexe Classe diagnostic

1 10 F CE2 Dyspraxie bucco-faciale

2 11 M CM2 Dysphasie phonologique - syntaxique
3 14 F 5e, ULIS Trouble sévére du langage oral

4 11 M CM2 Dysphasie

5 16 M lére Dysphasie

6 11 M Ecole spécialisée Apraxie verbale

7 12 M Ecole spécialisée Dysphasie phonologique-syntaxique

Tableau 14. Données démographiques des participants et durée des interviews en minutes

Cas Durée Age Participant Catégorie socioprofessionnelle
d’interview
1 50’43 34 Mere Professions intermédiaires de la santé et du travail
social
35  Pere Ouvrier qualifié
2 52’38 45  Peére Concepteurs et assistants techniques des arts
graphiques, de la mode et de la décoration
Meére Concepteurs et assistants techniques des arts
graphiques, de la mode et de la décoration
3 29’59 40 Mere Professeurs des écoles, instituteurs et assimilés
4 47°58 34 Mere Inactif divers
40  Beaupére  Ouvrier qualifié
5 35’58 39  Mere Employés des services comptables ou financiers
39  Pere Ouvriers qualifiés de la manutention, du magasinage et
du transport
6 47°32 50 Meére Profession libérale
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1.1.3. Grille d’entretien

Les entretiens sont des entretiens semi-structurés pour donner la possibilité aux participants d’élaborer

ce qui leur parait important (Rapley, 2004) et de faire émerger des themes nouveaux.

Les entretiens ont été menés avec un ou deux parents simultanément en fonction des disponibilités
familiales. Ils ont eu lieu au domicile des participants, dans un bureau de 1’Institut Saint Charles ou par

téléphone.

Une grille d’entretien a été construite a cet effet pour attester de 1’occurrence de themes dégagés dans la

revue de littérature (figure 6). Les questions posées visent a comprendre les besoins ressentis ou

1. Votre enfant a regu un diagnostic de dysphasie. Comment vous étes-vous rendu compte
des particularités de votre enfant ? Quelles étaient-elles ?

2. Comment se passaient les échanges avec votre enfant ? (aide : comment procédiez-vous
pour vous faire comprendre ? Pour le comprendre ?)

3. Danslavie de tous les jours, quelles ont été les principales difficultés auxquelles vous avez
été confronté(e)s ?

4. Comment avez-vous géré ces situations ?

5. Au niveau des activités de la vie quotidienne (habillage, soin, repas, gestion du sommeil,
participation aux taches domestiques), avez-vous rencontré des difficultés particulieres ?

6. Au niveau de I'école, y a-t-il eu des difficultés a gérer le suivi ? Le cas échéant, quelles
étaient-elles ?

7. Comment se passaient les relations entre votre enfant et les enfants du méme age ?

8. Nous avons jusqu’a présent parlé des situations qui vous ont posé probléme. Maintenant,
pouvez-vous m’en dire un peu plus sur les forces de votre enfant ?

9. Avec du recul aujourd’hui, quels auraient été les conseils ou suivis dont vous auriez aimé
bénéficier quand votre enfant avait entre 6 et 9 ans ?

10. De quel type de soutien auriez-vous eu besoin durant ces années ?

Figure 6. Grille d'entretien semi-directif

exprimés par les parents lorsque I’enfant avait entre 6 et 9 ans. Les questions se voulaient suffisamment

larges pour que le parent puisse évoquer ouvertement ses difficultés et celles de son enfant.

1.1.4. Analyse des données

1.1.4.1. Principe

Une fois les entretiens retranscrits, nous avons appliqué une méthodologie d’analyse qualitative de
contenus décrite par Mayring (2014) pour faire émerger des thématiques relatives aux préoccupations

parentales.
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L’analyse de contenu est une technique d’analyse qui permet de traiter et de dégager un sens a un
message ou une communication et de tenter de comprendre ce qui a conduit a produire ce sens (Dany,

2016). 1l en existe plusieurs types avec des objectifs spécifiques (Bardin, 1996).

Ici, nous avons opté pour une analyse de contenu thématique. L’analyse thématique de contenu est une
forme d’analyse de contenu catégorielle, qui se distingue en deux sous-types : I’analyse thématique et
I’analyse lexicale. L’analyse lexicale porte sur le traitement des mots ou des unités lexicales sécables
tandis que I’analyse thématique se concentre sur les aspects sémantiques et donc sur des mots et phrases
qui vont constituer des themes (Bardin, 1996). L analyse thématique consiste a regrouper par similarités
sémantiques des segments du corpus en thématiques afin de répondre a une question de recherche.
Comme nous souhaitons dégager des types de besoins parentaux, c¢’est ce second type d’analyse que

nous allons choisir.

Par ailleurs, une méthodologie de formation de catégories inductive a été choisie. La méthode inductive
consiste a faire émerger, a partir du corpus, des thématiques (contrairement a la méthode déductive qui
part de la théorie pour créer des thématiques et effectuer un codage a partir des thématiques préétablies)
(Elo et Kings, 2008). Etant donnés nos questionnements concernant I’adéquation entre les données de
la recherche et les préoccupations réelles des parents, une approche inductive nous semblait plus
pertinente.

1.1.4.2. Etapes

Pour réaliser une analyse de contenu inductive, plusieurs étapes sont nécessaires. Tout d’abord, se
familiariser avec le matériel afin de maitriser le sens global des propos du participant — qui parle, dans
quel contexte, pour quels objectifs - a travers plusieurs relectures. Aprés cette étape, 1’analyse peut étre
effectuée. Une fois cette étape réalisée, lorsque 1’on choisit de faire une analyse de contenu inductive, il
faut organiser les données. L’organisation des données inclut un codage ouvert, la formation de
catégories puis de 1’abstraction. Le codage ouvert consiste a annoter le matériel pendant la lecture, a
I’aide de notes et de rubriques de fagon a décrire de fagon exhaustive le contenu (voir figure 7 pour un

exemple).
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On... cuais, on le remarque, on. .. Mais quand
1l était petit, c’était plus. .. Au final ses

P . Des émotions qui se volent
émotions sont tellement fortes gue ¢a se voit. q

Quand 1l était contrarig, 1l sortait de 1"école
complétement fermé, complétement. . On Repli sur sod
zavait ce gqu’il ¥ avait, guoi. Done, veila.

C’etait plus par des gestes, c’était plus tactile o
que le parler, parce que de toutes fagons, il Communication non verbale

parlaitpas.

Est-ce que voire enfont comprenalil ce gue vous
disiez 7

Onais, il comprenait .. et il ¥ avait toujours un
petit mot que { arrivais  capter, donc euh... a Compréhension preéservee
partir de ce petit mot, alors, je luis posais des
guestions pour essayer de poser des questions

pour essayer de voir si o' était effectivement de Stratégies du parent
¢a qu’il me parlait [._.]

Figure 7. Exemple de codage ouvert sur un extrait

Les catégories sont alors formées successivement a I’aide des annotations en regroupant les données
semblables et en excluant les données non pertinentes (voir figure 8). L’objectif est de réduire le plus
possible le nombre de catégories en ayant a I’esprit d’obtenir des catégories qui permettent d’interpréter
des phénoménes ou d’améliorer nos connaissances (Elo et Kingés, 2008). Dans I’exemple, nous avons
regroupé les problématiques de repli sur soi et d’intensité émotionnelles sous la thématiques « difficultés
de régulation émotionnelles. En effet, les deux codes montrent que 1I’enfant ne parvient pas a modifier
I’intensité des émotions. Le segment « il ne parlait pas » peut renvoyer aux difficultés langagiéres, a
savoir les déficits en production. Le segment surligné en vert correspond a I’effort engagé par le parent

pour comprendre 1’information données par 1’enfant.
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Q

... ouais, on le remarque, on... Mais quand
il était petit, c'&tait plus. . Au final, ses

e i e Difficultés de régulation émotionnelles

complétement fermé, complétement... On
savait ce qu’il y avait, quoi. Donc, voila.

Difficultés langagiéres

Estce gque votre enfant comprenail ce que vous
disiez 7

Quais, il comprenait. ..

Techniques de communication parentales

Figure 8. Exemple de création de catégories sur I'extrait d'entretien

1.1.4.3. Définition générale des thématiques

Bien que les thématiques émergent du corpus, il nous a fallu définir la question de recherche et définir

globalement I’ensemble des thématiques.

Ici, nous cherchions a déterminer les préoccupations, difficultés et inquiétudes a posteriori des parents
d’enfant ayant un TDL sur la période 5-10 ans. Pour déterminer les catégories, nous avons di définir un
niveau d’abstraction pour traiter les données, c¢’est-a-dire le type de données sélectionnées pour répondre
a notre question (Mayring, 2014). Dans cette recherche, les éléments pris en compte sont des éléments
concrets associés a des décalages, des problémes liés au fait d’éduquer son enfant (ou ses enfants si
plusieurs enfants de la fratrie ont un diagnostic de TDL). Ceci inclut les inquiétudes et limitations au
guotidien.

En revanche, des faits généraux sur les enfants ayant un TDL en général sont exclus. Nous excluons

également, les éléments qui n’ont pas semblé problématiques pour les parents.

Par exemple, dans ’exemple suivant « les enfants dysphasiques ils ont besoin de peut-étre 10 fois »
(parents 5), le parent restitue un fait général qu’il a appris sur le TDL, mais le passage n’est pas

nécessairement en lien avec ce que le parent a pergu pour son enfant.

L’intérét de cette méthodologie est donc de « garder » le matériel qui répond completement a la

problématique posée, méme si nous sommes conscients que les choix peuvent étre arbitraires.

Le systéme de catégorisation final qui inclut les régles de codage et des items d’exemples va permettre

une interprétation des résultats (annexe 9). Pour nous assurer de la fiabilité du systeme de codage, les
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données ont ét¢ analysées lors de deux séances d’accords interjuge. Durant ces deux séances, le systéme
de codage a été présenté par 1’auteure a des chercheurs indépendants — des étudiants en doctorat du

laboratoire. Ces chercheurs ont ensuite analysé une partie des retranscriptions a 1’aide de ce systéme.

Lors de la premiére séance, 60% du corpus a été analysé, mais le taux d’accord interjuge était inférieur
a 50%. Le constat du trop grand nombre de catégories a été fait. En particulier, le systeme de codage

contenait des catégories sur les pratiques parentales et aussi sur les points forts des enfants.

Nous avons donc procédé a un recentrage du probleme de recherche en nous focalisant uniqguement sur
les difficultés et préoccupations des parents et en excluant les données relatives aux aspects positifs
relatifs a 1’éducation d’un enfant TDL, méme si nous sommes conscients que dans une perspective

biopsychosociale du handicap, cela pourrait constituer une limite.

Une seconde séance a été organisée a distance avec un autre groupe de doctorants. 50% du corpus a été
analysé. Sur les 119 codes analysés par les juges, il y a 78 accords en termes de codage, ce qui donne

un taux d’accord de 85,71% sur les portions de corpus analysées.

1.2. Résultats

Les résultats sont présentés a partir de 7 catégories principales émergeant du matériel des entretiens
(tableau 15): (1) les challenges langagiers et instrumentaux (2) les besoins émotionnels et
comportementaux (3) les activités quotidiennes et la participation, (4) les difficultés liées au diagnostic

ou a la thérapeutique, (5) la scolarité de I’enfant, (6) les difficultés familiales, (7) le TDL dans la société.

92



Tableau 15. Catégories émergeant des entretiens

N° Intitulé Contenu général Nombre de
codes

1 Difficultés liees au Les segments se référant au parcours de soin, aux démarches 62
diagnostic ou au suivi liées a ce parcours et aux besoins parentaux explicites en
termes d’accompagnement

2  Challenges fonctionnels Les difficultés de ’enfant directement liées au trouble ou ala 117
et instrumentaux santé

3 Besoins émotionnels et Les difficultés de I’enfant ou du parent en termes émotionnels 75
comportementaux et comportementaux (régulation des émotions, rigidité,
expression émotionnelle)

4 Scolarité de I’enfant Les préoccupations parentales en termes de scolarité de 78
I’enfant : apprentissages, relations avec les enseignants, vécu
de I’enfant

5  Participation Les limitations en termes d’autonomic et de participation 57
sociale

6  Difficultés familiales Préoccupations concernant les ressources familiales (temps, 20

argent, stress), le poids du handicap, les tensions familiales

7  TDL dans la société Préoccupations concernant le regard d’autrui ou la 19
reconnaissance du trouble.

(1) Challenges langagiers et instrumentaux

Tout d’abord, les principales difficultés mentionnées par les participants sont d’ordre langagier et elles
concernent tous les participants (voir tableau 16). En revanche, si les difficultés communicationnelles
sont présentes dans la majorité des cas (4 participants sur 6 les expriment), elles sont moindres (48 codes
pour les difficultés langagiéres contre 14 pour les difficultés communicationnelles). Les difficultés
praxiques (problemes d’équilibre, d’écriture, difficultés a faire du vélo, par exemple) sont fréquentes,
car décrites dans 5 cas sur 6. Le participant 1 et le participant 2 font état de problémes de santé
supplémentaires : dépression chez le premier : ‘le bilan psychologique a été qu’il était complétement en
dépression et que c’était méme urgent de le sortir de la, quoi.” (Participant 1), énurésie chez le second :
‘Effectivement, parce qu'il était pas propre. 1l arrivait pas a étre propre. [...] Jusqu’a ce qu'il aille a

(structure spécialisée), en fait.” (Participant 2).

Il apparait aussi que les troubles sont d’une part durable pour la plupart des enfants, mais qu’en plus

pour certains, des signes précoces, ¢’est-a-dire présents avant 3 ans, sont déja objectivés par les parents.

En réponse a ces difficultés, les participants expriment tous le fait d’avoir mis en place des stratégies
pour favoriser la communication avec I’enfant ou a minima d’avoir di s’adapter, engendrant une
certaine fatigue. Ainsi, le participant 2 nous explique ‘Ben, ¢ était toute une technique [...] c’était... il
fallait répéter. Répéter, répéter et de plusieurs manieres et par élimination, par euh... c’est un peu
fatiguant, et puis surtout que, des fois, si ¢ca dure trop longtemps aussi, elle, elle va s’énerver, quoi !’
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(Participant 2). Et parfois, le parent échoue dans ce qu’il met en place, par exemple dans ce cas de
figure : ‘On disait « le bonbon, tu l’auras seulement si tu le réclames, si tu dis « bonbon ». Et le gamin,
il se mettait a pleurer et il y avait les larmes qui sortaient et on voyait bien qu’il voulait parler. Il avait

envie de parler.’

Enfin, les symptdémes du TDL ont été difficiles a comprendre pour 3 participants avec en particulier des

doutes sur leur origine pour les participants 2 et 3.

Tableau 16. Préoccupations parentales relatives aux difficultés instrumentales de I'enfant et de santé.

Code System participantl | participant2 | participant3 | participant4 | participant5 | participants | SUM
v @y 2 challenges fonctionnels et instrumentaux 3

(@4 1. Difficultés langagiéres de l'enfant . || | | | | | | . 4
&4 2, difficultés de communication avec I'enfant - | | - ] 14
(E4) 3 technigues communicationnelles du parent u u | ] . . u

(T4 4 signes précoces "

(@4 5. les difficultés praxiques " " ]

(©y &, problématiques de santé

(@4 7. des signes durables . u u

(Eg 8. difficultés & comprendre le trouble ]

3 s5UM 22 32 15 11 15 22 117

Note. La présence de carré indique que la préoccupation est présente dans le discours de la personne interviewée.
Plus la taille du carré est grande plus les occurrences sont prégnantes.

(2) Besoins émotionnels et comportementaux

Les besoins émotionnels et comportementaux sont représentés dans le tableau 17. Tout d’abord,
conformément avec les données de la littérature (Yew et O’Kearney, 2013), les enfants ne sont pas
concernés par ces difficultés de fagon homogeéne. Les difficultés les plus consensuelles sont la rigidité
comportementale et les difficultés de régulation des émotions. Pour autant, ce sont les participants 4, 5
et 6 qui expriment le plus de difficultés en termes de rigidité comportementale et les participants 1, 5 et
6 qui mentionnent spécifiquement les difficultés de régulation des émotions chez I’enfant. Les difficultés

d’expression des émotions sont décrites par les participants 2,3 et 4.

Trois participants décrivent un besoin chez I’enfant d’étre réguliérement rassuré ; soit en observant son
environnement, notamment ce que ses pairs font, ‘Mais comme dit, toujours regarder ce que I’autre il
fait. 1l est obligé d’étre rassuré parce que [’autre fait. « C’est bien ce que je fais ? »” (Participant 4),
soit & travers une proximité physique avec un parent ‘qu’il venait me faire un cdlin, ¢’est qu’il avait
besoin d’étre, euh, d’étre un peu [...] comment on dit ¢ca ? D étre rassuré, par rapport a la situation,

qu’il arrivait plus a gérer.’ (Participant 1).

Tableau 17. Préoccupations parentales relatives aux besoins émotionnels et comportementaux de

I'enfant.
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Code System partidpantl | partidpant2 | partidpant3 = partidpant4 | partidpants = partidpants = SUM
W (@4 3 Besoins émotionnels et comportementaux §

(=4 1 Rigidité comportementale i | n

(=g 2 difficultés de régulation des émotions | ] . | | 28

(=g 3 Besoin d'&tre rassuré = = = ]

(=g 4 difficultés d'expression des émotions = . . 4
3 5UM 11 : 3 18 15 1 75

(3) Les activités quotidiennes et la participation

Cette catégorie émergeant du matériel montre la limitation des enfants TDL et de leur famille en termes
d’activités non scolaires qu’elles impliquent d’autres enfants ou non (voir tableau 18). La premiére
information qui ressort des entretiens est que d’apres 4 participants sur 6, ’enfant est dépendant de
I’adulte lorsqu’il s’agit de faire une activité, seul : cela peut concerner des actions simples (s habiller,

par exemple), mais aussi des activités hors du domicile (se déplacer hors du domicile).

Au niveau du type d’activité, 4 participants décrivent une restriction des activités périscolaires, parfois
parce que le handicap généré par les troubles langagiers empéche une progression dans ’activité et par
ricochet une intégration au sein d’un groupe de niveau, c’est le cas du participant 2 ‘Elle allait au jardin
d’enfants a [’école de musique. Mais vous savez avant le solfége et tout ¢a, elle adorait. Et puis
évidemment comme cest ainsi fait, vous rentrez au CE1 eh ben hop ! vous rentrez, vous devez apprendre
le solfége, vous devez choisir un instrument voila et donc euh ... on a pris le piano et donc elle avait le
solfege. Et elle s est retrouvée avec évidemment ...pour elle /[...] elle comprenait pas qu’une note si elle
était plutot sur cette ligne ou plutét sur cette ligne y avait une incidence [ ...] la professeure et les autres
éleves c’est pas qu’il se moquait mais disons qu’il disait « mais qu’est-ce que tu fais la ? tu sais pas
faire alors pourquoi t’es la ? » et donc elle s’est sentie pas comme les autres et rejetée donc du coup
elle a arrété.’ (Participant 2). Mais les difficultés peuvent aussi étre liées a la fatigue liée aux prises en
charge ‘Parce que, ben les prises en charge a coté et le rythme scolaire, le soir quand elles rentraient

de l’école, elles étaient vraiment fatiguées.’ (Participant 3).

Les jeux sont également sujets a adaptation de la part des parents dans 4 cas sur 6. Le participant 1
apprend a capitaliser sur les jeux qui favorisent le développement de 1’estime de soi. Le participant 2
mentionne 1’absence de jeu symbolique. Le participant 2 met en avant le c6té détourné des jeux pour
faire parler I’enfant. Le Participant 4 exprime les difficultés liées a 1’échec. Le participant 7 décrit des
jeux qu’il faudrait éviter avec « les dysphasiques » : ‘Y a des jeux qu’il faut pas faire. (Rires) J crois
que c’est « concept ». C’est pour les plus grands. Ou il faut expliquer, ils sont incapables d’expliquer,

c’est pas génial. Ca c’est vraiment trés tres dur..” (Participant 7)

Les difficultés sociales sont présentes dans le discours de la majorité des participants. Soit le participant
S’interroge sur la nature des relations amicales de I’enfant, soit il décrit des situations de problémes

d’intégrations (mise a 1’écart, repli sur soi ou agressivité envers I’enfant).
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Dans cette catégorie, nous avons inclus les problémes d’intégration temporelle mentionnés par les
participants. Pour deux enfants, la compréhension de I’environnement temporel, c’est-a-dire de
I’organisation d’une journée, a semblé particulierement complexe. Par exemple, certains enfants ne

savent pas distinguer les temps de repas des temps d’activité (Participant 1 et Participant 5).

Néanmoins, les participants semblent avoir mis en place des stratégies spontanément, puisque 4
participants sur 6 mentionnent le fait qu’ils ont appris a répéter de nombreuses fois les consignes et les

événements et a anticiper les événements.

Tableau 18. Préoccupations parentales relatives aux activités quotidiennes et a la participation de

I'enfant

Code System participantl | participant? | partidpant? | participant4 = participants | partidpants | SUM
v (55 Les activités quotidiennes - participation i

(@4 1limitation des hobbies L] =
@y 2 limitation des jeux

L
|
@y 3 dépendance & 'adulte | | | | 21
L ]
L ]

@y 4inqui¢tude parentale concernant les relations

@y 5 difficultés dintégration sociale
@6 difficultés dintégration temporelle
&g 7 tout est répétition et préparation

3 suM 11 g 14 g 12 4

(4) Les difficultés liées au diagnostic ou a la thérapeutique

Cette catégorie fait référence aux expériences négatives ou complexe au moment du diagnostic ou apres
le diagnostic et vis-a-vis des prises en charge thérapeutique (voir tableau 19). Il apparait que les
participants n’ont pas tous les mémes parcours, et que ce sont essentiellement les participants 1, 2 et de
facon plus marginale, le participant 3 qui ont rencontré des difficultés sérieuses. Pour ces eux, le parcours
diagnostique a été complexe, avec de nombreux rendez-vous, qui plus est avec des professionnels ayant
une spécialisation différente. Il en résulte des difficultés pour le parent a s’y « retrouver ». Pour ces trois
parents, le systéme de soin tel qu’il existe ne permet pas de répondre complétement aux besoins de

I’enfant. Pour les participants 1 et 2, s’ajoute un sentiment d’étre seul dans la situation.

Iy a aussi une référence au choc lié au diagnostic et parfois des freins au diagnostic (profil complexe,

age précoce voire hypothese selon laquelle le langage se développerait avec le temps).

Dans cette catégorie, la demande parentale concerne essentiellement 1’information et 1’échange avec

d’autres parents ou des professionnels (pour 5 participants sur 6).
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Tableau 19. Préoccupations parentales relatives au diagnostic ou a la thérapeutique

Code System

participantl | particpant?2 | partidpant3 | partidpant4  particpant5
v (@] 1 difficultés liées au diagnostic ou 3 la thérapeutique )
=11 un parcours complexe et laborieux : .
(=] 2 sentiment disolement u
&1 3 pas assez dinfo ou d'échanges | ] u
(=] 4 |es limites du systéme | i

& 5un cheoc

(=16 freins au diagnostic
(&7 besoins parentaux

3 sum

participants = SUM

Les besoins parentaux exprimés explicitement sont hétérogenes. Les données sont présentées dans le

tableau ci-dessous (tableau 20). A I’exception du participant 3, aucun autre n’émet le besoin

d’accompagnement parental. 2 participants auraient eu besoin d’informations sur le trouble. Le

participant 2 et le participant 3 émettent le souhait soit d’une école plus adaptée soit d’un systéme

acceptant les enfants avec leurs spécificités. Seuls les participants 1 et 3 ont des besoins centrés sur leur

réle de parent.

Tableau 20.

Participant

participantl

participant2

participant2

participant3

Participant
3

participant4

participant5

participant6
participant6

Besoins parentaux exprimés en termes d'accompagnement

Citation
‘C’¢était plus dans les démarches quand on a fait notre premier dossier a la MDPH’

‘Moi j’pense que I’aide qu’on la meilleure aide qu’on en fait qu’on aimerait c’est
que on puisse en fait on puisse faire tout, comme les autres mais en tenant compte
...en tenant compte ben du fait que ben elle peut pas forcément tout faire au méme,
les mémes choses au méme rythme que les autres’

‘quand méme rencontrer des gens avec qui on peut facilement partager des
expériences’

¢ Ma préoccupation a ce moment-1a, ¢’était le bien-étre de mes enfants et qu’elles
soient pas en souffrance a ’école.’

Trouver plus tot des moyens de compensation, en échangeant davantage avec les
professionnels justement dans cette tranche d’age 6-9 ans pour alléger un petit peu
le quotidien

‘ben peut-€tre en savoir plus peut-étre justement sur la dysphasie.’

‘J’aurais aimé qu’on m’informe de la dysphasie beaucoup plus tot, en fait. Parce
qu’en fait, disons que j’ai pris connaissance des problémes liés aux enfants quand
S. est rentré ici a ’école, et pas avant.’

‘L’adaptation scolaire.’

‘L’écoute des maitresses. °

Type de besoin
Une aide administrative

Un systeme inclusif
global

Rencontrer des gens
L’aide pour mes enfants

Trouver des moyens de
compensation pour le
quotidien

De I’information

De I’information

De I’adaptation scolaire
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(5) La scolarité de I’enfant

A 1’exception du participant 4 et du participant 5, tous expriment des difficultés liées a la scolarité de
leur enfant. De facon conforme aux données de Croteau et al. (2015), les enfants ont eu des difficultés
a réaliser les tdches scolaires : cela peut concerner la lecture, les apprentissages « par cceur » OU encore
I’organisation du matériel (voir tableau 21). D’aprés les participants 1, 2, 3 et 6, des difficultés se situent
du coté des enseignants, soit parce que 1’enfant est en difficulté, du fait d’une méconnaissance du trouble,
par exemple, ‘C’est normal, ils en voient pas beaucoup.’ (Participant 6), soit parce que I’enseignant
n’intégre pas les préconisations des professionnels ‘on a pas forcément le poids qu’il faut par rapport
aux professeurs. J'veux dire le professeur celui du CEI j'y suis allée ou, CE2... en CE2, j’y suis allée

tous les 15 jours mais j’avais aucun poids face a lui. Ca l’a pas obligé a aménager.’ (Participant 1).

Les difficultés scolaires sont également présentes au niveau administratif, car les acces aux aides
(Accompagnant d’éléve en situation de handicap (AESH), notamment) sont associés a des démarches
coditeuses et pénibles pour les parents. Enfin, pour les participants 1 et 2, il y a eu des tensions avec les
enseignants, potentiellement néfastes pour la relation de I’enseignant avec I’enfant (participant 2). Pour
ce dernier, le contexte scolaire est complexe pour les enseignants, avec la nécessité d’inclure des profils

trés différents dans une classe.

Tableau 21. Préoccupations parentales relatives a la scolarité de I'enfant.

Code System participantl | participant2 = participant3 = participant4 | participant5 = particpants | SUM
v EI— "
& difficultés de l'enfant B ] L] ] u i
(@] Difficultés de collaboration école - familles L] - . ]
(@ Difficultés de I'enseignant . . . L
(& Difficultés administratives
(@) Complexité du contexte scolaire . = 2
@] Leviers . . u . L] u 2
3 sumM 21 14 11 : 4 72 78

(6) Les difficultés familiales

La catégorie comprend le probléme des ressources (temps, argent, stress) exprimé par les participants
(tableau 22). Pour 4 participants sur 6, le fait qu’un enfant présente un TDL engendre un cout objectif

ou subjectif.

La fratrie n’est pas toujours épargnée puisque des tensions ont €té présentes durant la période de 5 a 9
ans pour 3 participants. Ces tensions peuvent étre exprimées par I’enfant: ‘ca a été vachement
compliqué pour lui parce que des fois quand on le comprenait pas, ¢ est elle qui venait nous le traduire
et ¢a, il I’acceptait pas du tout.’ (Participant 1). Elles peuvent aussi émerger des membres de la fratrie :
‘Et quand il est entré au CP, qu’il parlait comme un petit indien « je manger » ou ce genre de trucs, ¢a

l’agacait. C’est dur pour les fréres et sceurs de voir que [’enfant n’arrive pas... ne parle pas comme Ui,
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quoi. Donc il lui disait « non ! faut pas dire ¢a ! Faut dire ¢a ! E¢j 'm appelle pas — ####- mais — #### »”’
(Participant 6).

Enfin, un participant mentionne des difficultés de couple, ici, celles d’impliquer 1’autre parent dans les
démarches : ‘Un papa qui s est pas senti concerné. Est-ce que j ai pas réussi a l'impliquer ? Est-ce qu il

a pas compris ce qu’il passait ? (Participant 3) .
Tableau 22. Difficultés familiales exprimées par les participants.

Code System partidpantl | partidpant?2 | partidpant3 | partidpant4 = partidpants | particpants | SUM
v (@4 6 difficLltés familiales i
(=g 1les ressources
(T4 2les tensions dans la fratrie
(T 3 les problématiques de couple

3 suMm 6 6 2 1 1 21

(7) Le TDL dans la société

Une catégorie relative a une réflexion personnelle sur le TDL dans un environnement plus global émerge
du matériel (tableau 23). Les participants, a 1’exception du participant 2, expriment tous une
préoccupation ou une géne concernant le regard des autres, soit sur 1’enfant, soit sur eux-mémes en tant
gue parent. 5 parents sur 6 mettent en avant le fait que le trouble ne soit pas suffisamment reconnu, et

ce, de fagon globale.

Tableau 23. Préoccupations du parent pour I'intérét accordé au TDL

Code System participantl | participant2 | partidpant3 = partidipant4 | partidpantS = participants | SUM
w (Eg 7TOL dans la sodété i
=4 1le regard des autres ] [ ] ] ||

(Eg 2 un mangue de reconnaissance ] n ] ] ]

3 sum 4 1 3 1 4

1.3. Discussion

Cette phase de la recherche avait pour objectif de préciser les besoins, les préoccupations et les

difficultés des parents d’un enfant TDL sur la période de 5 a 9 ans.

Tout d’abord, il ressort des discours parentaux essentiellement des difficultés ressenties et ces difficultés
concernent presque exclusivement I’enfant. Les participants expriment peu de besoins en termes de
pratiques, mais davantage en termes d’informations sur le trouble et celui d’échanger avec d’autres
parents ou des professionnels. A I’exception du participant 3, les autres participants n’évoquent pas
explicitement la possibilité que le fait de modifier les pratiques parentales ait pu avoir un effet bénéfique

sur leur quotidien.

Pour autant, la dynamique familiale peut étre impactée par le fait qu’un enfant présente un TDL. Le

parent est méme souvent en premicre ligne pour gérer le parcours et le quotidien de ’enfant : il gére les
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démarches de soin, de scolarité, entre parfois en conflit avec les professionnels, adapte son
comportement pour répondre aux exigences liées au fait d’avoir un enfant ayant un TDL (faible acces
au langage, nécessité de favoriser la compréhension de I’environnement, par exemple). Mais il a
relativement peu de demandes : un peu comme si les pratiques parentales étaient dans une bofte noire et
que le seul moyen d’action envisageable était extérieur a lui. Nos données font écho au constat établi
par Brodard et al. (2018) concernant les besoins parentaux et la place des programmes parentaux. Ces
chercheurs montrent que parmi les parents qui ont conscience de difficultés avec 1’enfant — probleme de
comportements, stress, atteinte du sentiment de compétence parental — environ 2/3 seulement expriment
leur besoin de participer a un programme d’éducation parentale. Il y aurait dont une étape intermédiaire
nécessaire entre la prise de conscience des difficultés quotidiennes dans le TDL et la perception qu’une

intervention qui ne cible pas I’enfant pourrait réduire ces difficultés.

Concernant les thématiques, il ressort des discours des différents parents que les difficultés langagiéres
et communicationnelles sont prégnantes et que le parent n’y est pas toujours préparé. Les données
corroborent celles obtenues par Lindsay et Dockrell (2004) qui montrent que les parents sont
généralement conscients des déficits langagiers et que ces déficits sont centraux. Pour I’ensemble des
familles, les difficultés langagiéres constituent une préoccupation importante, puisque tous les parents
en font mention, et ce, de fagon répétée : en effet, 10% du corpus analysé est associé aux difficultés
langagieres. Ces difficultés sont trés souvent accompagnées de difficultés praxiques. En revanche,
I’hétérogénéité des difficultés en termes de communication montre que certains parents s’accommodent
ou développent avec I’enfant des moyens efficaces de communiquer. La moitié des participants a
exprimé le fait d’avoir eu des difficultés & un moment ou a un autre de comprendre le trouble de leur
enfant. L’existence d’un programme comblant ces lacunes pour les familles qui le souhaitent serait donc
indiquée. Pour autant, les capacités de développement de stratégies des parents pour aider I’enfant au
guotidien développé par certains nous montrent que tous les participants ne bénéficieront sans doute pas

du programme ou auront besoin d’une intervention plus avancée.

Les besoins émotionnels et comportementaux constituent une préoccupation parentale majeure en ce
sens qu’elle peut étre génératrice de stress au quotidien. L’importance de cette thématique est cohérente
avec les études s’y référant (Yew et O’Kearney, 2013 ; Pratt et al., 2006). Tous les parents en font
mention, mais a des degrés variables. Néanmoins, des occurrences les plus importantes concernent la
rigidité comportementale et la régulation des émotions chez I’enfant. Ceci nous améne a insister
davantage dans la nouvelle version du programme sur la gestion des émotions chez I’enfant (plus peut-

étre que la gestion des émotions parentales) et sur la gestion des changements.

Les difficultés concernant le diagnostic et la thérapeutique met en avant une tension importante chez 3
participants, soit parce que le parcours de soin a été éprouvant avec une complexité des prises en charge,

doit du fait d’un sentiment d’isolement ou d’un manque d’informations. L’opportunité de soutien social
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que fournit le format de groupe (Hauth-Charlier et Clément, 2009) dans le cadre du programme que

nous proposons pourrait peut-étre désamorcer certaines tensions.

Concernant la participation sociale des enfants, il apparait que ce qui pose le plus de difficultés aux
parents est la forte dépendance de 1’enfant a I’adulte. Autrement dit, un enfant qui présente un TDL a
souvent besoin d’une proximité avec 1’adulte pour réaliser des activités de facon générale, que ce soit
des taches domestiques ou des activités de loisirs. En revanche, si tous les participants n’expriment pas
les mémes limitations en termes d’activités de loisirs ou de jeu, elles sont tout de méme présentes dans
la majorité des cas. Le développement de la séance portant sur les fonctions exécutives pourrait donc
intégrer un travail sur les changements dans un environnement et les moyens de s’y adapter au mieux

en tant que parent(s) d’enfant TDL.

La scolarité de I’enfant constitue indubitablement une préoccupation des participants®. Il apparait que
les difficultés directement liées a ’enfant sont au premier plan en termes d’apprentissages scolaires
(écriture, lecture notamment). Ces difficultés sont aussi mises en évidence par Croteau et al. (2015).
Mais la deuxiéme préoccupation majeure porte sur la collaboration entre 1’enseignant et la famille avec
pour toutes les familles sauf une, des tensions ou un refus de I’enseignant de mettre en place des
adaptations pédagogiques. Ces parents mentionnent aussi les difficultés des enseignants a appréhender,
voire comprendre le trouble. Ainsi d’une part, travailler avec les familles sur les modalités de
communication avec 1’école, les enjeux en termes d’apprentissages et donner un support écrit — un

manuel a destination des parents — est sans doute utile pour réduire les difficultés percues de ces parents.

Dans les enjeux liés au TDL, les difficultés familiales ne sont pas au premier plan. Toutefois, pour la
majorité des participants, le fait que I’enfant présente un TDL représente une charge importante (p. ex.
stress ou fatigue). Ceci est cohérent avec les travaux de Weber et al. (2003) qui ont montré que les
parents d’enfants ayant des difficultés langagieres ont un niveau de stress plus élevé que les autres. Dans
la discussion, ces auteurs émettent 1’hypotheése que le manque de ressources (temps, par exemple)
pourrait en effet expliquer en partie ce probléme. La question de la fratrie revient aussi a plusieurs
reprises, souvent dans les tensions rapportées entre des membres qui ont un développement sans

spécificité et ’enfant qui présente un TDL.

Enfin, des questionnements plus globaux sur I’intégration de leur enfant dans la société ou le regard des
autres font partie des éléments de discours de tous les participants. Comme le faisait remarquer
Beauregard (2011), le TDL fait partie des handicaps invisibles. La reconnaissance des spécificités de

ces enfants que ce soit en termes de difficultés ou de ressources est nécessaire pour un meilleur

5 Nous avons développé en détail des besoins spécifiques a la scolarité a été développés lors du colloque
RIPSYDEVE 2020.

Voir Graff, I. Trouble développemental du langage et école : quelles adaptations des acteurs ? [Communication
orale]. Colloque international RIPSYDEVE, Nancy.
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accompagnement. En soit, le programme de psychoéducation que nous proposons peut participer a cet

enjeu.

1.4. Conclusion

Cette phase de la recherche avait pour objectif principal de caractériser les besoins parentaux en termes
d’accompagnement de I’enfant TDL. Tout d’abord, il apparait que les thématiques que nous avons
dégagées pour concevoir les contenus ont un intérét pour les parents, mais qu’au sein méme des séances,
certaines notions doivent étre ajustées, voire étoffées. En particulier, les contenus relatifs aux émotions
doivent étre davantage orientés vers les émotions de ’enfant plus que vers celles du parent. Ceci est
cohérent avec 1’étude de Samson et al. (2020) qui montre que le fait d’aider un enfant TDL & développer

ses compétences émotionnelles a des effets positifs sur les difficultés comportementales.

Ensuite, de facon générale, le développement de 1’autonomie de I’enfant a travers des consignes et des
attentes adaptées est intéressant, ce qui nous incite a garder les ateliers portant sur I’efficacité d’une
consigne (atelier 3) et sur ’autonomie (atelier 5). En revanche, les entretiens nous montrent que tous les
participants ne sont pas au méme niveau d’appréhension de troubles et certains mettent déja en place
des outils d’adaptation de I’environnement pour aider I’enfant a anticiper les événements. Ainsi, on peut
penser que Patelier 5 puisse étre densifié en intégrant un travail sur les routines pour nous assurer que

la construction spontanée d’outils d’adaptation de I’environnement soit ajustée aux besoins de 1’enfant.

La question de la gestion de I’imprévu revient également souvent dans le corpus. Ainsi un travail plus
approfondi sur les fonctions exécutives peut étre réalisé pour sensibiliser les participants a la charge en

mémoire de travail et sur les moyens de soulager la mémoire de travail.

Ainsi, les notions abordées nécessitent un remaniement, parfois des modifications de fond. A ces
modifications de contenus vont s’associer des changements concernant deux outils d’évaluation, le

questionnaire de situation a la maison (Barkley, 1997) et le questionnaire de connaissances sur le TDL.

2. Révision des outils d’évaluation de 1’efficacité du
programme

Dans un programme de psychoéducation, si 1’adaptation des contenus aux besoins des individus est

indispensable, I’adéquation des outils d’évaluation aux objectifs et au public qui va y répondre 1’est tout
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autant. Nous avons vu que suite a la mise en ceuvre du programme aupres du groupe pilote, 1’utilisation
de trois outils d’évaluation posait question quant a la pertinence ou a la qualité. Le questionnaire de
connaissances sur le TDL méritait des modifications pour étre en phase avec les contenus du programme.
L’indice de stress parental (Abidin, 1999) devait étre remplacé par une version plus courte pour réduire
le temps d’évaluation et sa complexité, surtout dans une population dans laquelle des parents sont
susceptibles eux-mémes de présenter un trouble langagier. Enfin, le questionnaire de situation a la
maison (Barkley, 1997) évaluant 1’occurrence et I’intensité des comportements d’opposition-
provocation chez I’enfant et I’adolescent semblait potentiellement en décalage avec les profils d’enfants

TDL.

Nous développerons dans un premier temps, le travail engagé autour de 1’évaluation des difficultés
comportementales, qui fait I’objet d’une étude, puis celui concernant la modification du questionnaire

de connaissances sur le TDL.
2.1. Construction d’un questionnaire comportemental alternatif

2.1.1. Contexte théorique

A T’issue de I’expérimentation du programme auprés du groupe pilote, I’une des interrogations a porté
sur la pertinence de I’utilisation du QSM de Barkley (1997) pour évaluer les aspects comportementaux
liés au fait de présenter un TDL. En effet, les difficultés comportementales existent pour une proportion
significative d’enfants, un tiers en moyenne (Yew et al., 2013) mais la question de leur caractérisation
reste ouverte. Dans la mesure ou les comportements d’opposition-provocation constituent une
concomitance fréquente avec le TDA/H et que ce dernier est fréquemment associé au diagnostic de TDL
(Yew et al., 2013), nous avons pensé¢ qu’un questionnaire comme le QSM (Barkley, 1997) pouvait
s’avérer pertinent. En effet, ce questionnaire a permis de distinguer deux populations, des enfants avec
un TDA/H et troubles de 1’opposition et enfants tout-venant (Hauth-Charlier et Clément, 2014). Les
problématiques comportementales auraient pu constituer un point commun entre les deux pathologies.
Or, chez trois participants, ces deux indices restent au niveau des difficultés rencontrées par les enfants

tout-venant.

Des difficultés existent bel et bien puisqu’elles ont été mis en évidence par différentes études (Helland
et Helland, 2017 ; Lindsay, Dockrell, et Strand, 2007 ; Lussier et al., 2017; St Clair, Pickles, Durkin, et
Conti-Ramsden, 2011 ; Yew et O’Kearney, 2013). Plusieurs types de difficultés ont été mentionnés :
des violations de régles, des troubles internalisés tels que ’anxiété ou la dépression, une tendance au
repli sur soi. Or, d’un point de vue descriptif, il apparait que les données préliminaires de notre étude
concernant ces comportements se rapprochent de celles de parents d’enfants tout-venant dans 1’étude de

Hauth-Charlier et Clément (2014). Autrement dit, les difficultés comportementales dans le trouble
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développemental du langage pourraient étre différentes des problémes d’opposition-provocation comme
envisagé dans un premier temps. Ceci rejoint Lussier et al. (2017), pour qui les difficultés pourraient
s’expliquer par un probléme de compréhension de I’environnement par 1I’enfant découlant directement
des difficultés langagiéres. Elles pourraient étre liées au déficit d’expression de I’enfant : un enfant ayant
un TDL aurait du mal a se faire comprendre : par ricochet, les comportements inappropriés seraient donc

aussi dus a la frustration de ne pas parvenir a transmettre leur message (Craig et al. 2016).

Dans le cas qui nous intéresse, nous pensons que ce sont les moments qui induisent un changement dans
I’environnement de 1’enfant, que nous pouvons appeler « des transitions », qui seraient les principales
sources de comportements inadaptés chez I’enfant avec un TDL. Cette hypothése s’inscrit dans les
travaux sur les émotions et leurs relations avec I’action d’un individu. D’aprés Rimé (2005), « il y a
émotion quand il y a une « rupture de continuité ». Ce serait donc les changements dans 1’action en cours
qui peuvent induire une intensité émotionnelle et potentiellement un certain type de comportement
(Tcherkassof et Frida, 2014). Ces comportements peuvent étre actifs (demande d’aide ou agressivité) ou
passifs (recherche de coopération ou dévalorisation/exclusion) (Cuddy et al., 2007). Or, dans le TDL,
dans des interactions avec autrui, les enfants sont moins enclins a chercher a coopérer ou demander de
I’aide, mais plus a se replier sur eux-mémes ou a montrer des signes d’agressivité, les difficultés

langagieres et communicationnelles constituant un frein potentiel dans ce cadre (McCabe, 2005)

Nous avons donc construit un outil pour tenter de caractériser la nature des difficultés
comportementales observées chez des enfants avec un TDL avec celles d’enfants a développement
typique. Ce travail s’inscrit dans un travail de recherche plus global. En effet, une version « école » du
guestionnaire de difficultés comportementales liées aux transitions a également été créée et proposée a
des enseignants’. Nous nous restreindrons ici notre étude a la problématique parentale. Une fois
construit, le questionnaire a été utilisé dans le cadre d’une étude visant & comparer les caractéristiques

comportementales des enfants TDL avec celles d’enfants tout-venant.

2.1.2. Principes de construction

Tout d’abord, nous avons créé un outil sur la méme base que le questionnaire de situation maison de
Barkley (1997) avec une liste de situations potentiellement sources de difficultés. Ceci permet d’établir

une comparaison, notamment concernant 1’intensité des difficultés comportementales.

Au niveau des items évalués, nous avons créé une liste de comportements en nous appuyant sur les

données de la littérature et sur les entretiens de la section 1.

"Voir le mémoire de J. Barillon a ce sujet : Les problémes de comportement lors des transitions
scolaires chez [’enfant présentant un trouble développemental du langage
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Une premicre série d’items a été construite directement en lien avec les aspects langagiers, et plus

précisément concernant la compréhension des consignes de 1’enfant.

3 items ont été créés en lien avec la compréhension des consignes par 1’enfant :
e Quand vous lui donnez une consigne
e Quand un autre adulte lui donne une consigne
e Quand il ne comprend pas ce qui est attendu de lui.

L’intérét de distinguer ces trois items permet d’établir une distinction entre la communication issue du
parent et celle des personnes qui ne sont pas nécessairement habituées a communiquer avec 1’enfant et
donc n’adaptent pas nécessairement leur fagcon de communiquer a ’enfant. Le troisiéme item est plus

général et évalue sa compréhension de I’environnement

2 items sont créés pour identifier les difficultés liées a I’intelligibilité de 1’enfant :
e Quand I’adulte ne le comprend pas
e Quand vous lui demandez de répéter un mot/une phrase

Les problémes liés a I’intelligibilité sont en effet mis en avant par les parents qui ont participé aux
entretiens a posteriori. Ces deux situations sont mentionnées comme engendrant parfois des

perturbations comportementales (crises, énervement, nervosité, etc.) d’apres les parents interrogés.

Lussier et al. (2017) mentionnent également les problémes de rigidité comportementale, c’est-a-dire des
difficultés liées aux changements dans I’environnement. Nous avons donc établi une liste d’items sur la

base de problémes mentionnés en entretien :
De facon générale, quand il doit changer de lieu
e Quand il rencontre une autre personne
e Quand vous partez en vacances/séjour/sortie
e Quand il doit interrompre une activité
e Enréaction a la nouveauté
e Quand il doit gérer un conflit ou un inconfort
e Apres ou avant les repas
e Aumoment de partir pour 1’école
e Au retour de I’école

Tous ces items font apparaitre une rupture : un changement de lieu, de personne, de temporalité.
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Ensuite, des items liés a des activités complexes faisant intervenir plusieurs personnes ou des consignes

complexes ont été développés :
e Les situations de jeu/loisirs en famille
e Les situations de jeu/loisirs avec d’autres enfants
e Au moment des devoirs
e Au moment des repas
Enfin, nous avons ajouté un dernier item sur les interactions parent-enfant en général :
¢ Quand vous interagissez avec votre enfant.

A P’instar du QSM (Barkley, 1997), le parent doit y déterminer si, pour chaque situation, il rencontre
des difficultés de comportement auquel cas, il y indique I’intensité de la géne pergue. Nous demandons
également au participant de préciser si le comportement de I’enfant reléve davantage d’un repli sur soi
ou d’une agitation. En effet, en posant cette question, nous incitons les participants a préter attention

aux deux types de réponses comportementales (actives ou passives).

Le questionnaire établi est disponible en annexe (annexe 10).

2.1.3. Hypotheses de 1’étude

Afin de vérifier si le questionnaire évalue des aspects comportementaux différents du QSM de Barkley

(1997), nous avons testé les deux outils auprés de deux populations.

Nous nous attendons a ce que les enfants présentant un TDL aient un niveau d’opposition-provocation

comparable aux enfants tout-venant que ce soit dans le milieu familial.

Si les difficultés de comportement ne sont pas liées a des situations d’opposition-provocation, il devrait
y avoir plus de difficultés liées aux transitions chez des enfants TDL que chez des enfants sans

particularité langagiére.
Autrement dit, nos hypothéses sont les suivantes :

- Le nombre de situations probléemes (associées a des comportements d’opposition-provocation)

ne devrait pas différer significativement entre le groupe tout-venant et le groupe TDL.

- La moyenne des intensités relatives des situations problémes ne devrait pas différer entre les

deux groupes.

- Le nombre de situations difficiles liées aux transitions devrait étre supérieur dans le groupe
TDL.
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- L’intensité des difficultés liées aux transitions devrait étre significativement supérieure dans le

groupe TDL.

2.1.4. Matériel et méthode

2.1.4.1. Recrutement des participants

En raison du contexte covid-19, la diffusion et le recrutement se sont fait par les réseaux sociaux (p.ex.
facebook) et par mail destinés aux parents des trois institutions participant au projet I’Institut Saint-

Charles (Fondation Vincent de Paul), de la Fondation le Phare et de I’ Association Adele de Glaubitz.

2.1.4.2.  Critéres de sélection
Dans le groupe tout-venant, les participants sont des parents dont les enfants étaient 4gés de 5 a 11 ans,
ce qui correspond a la période de I’école primaire était inclus dans 1’étude. Dans le groupe TDL, les
parents devaient avoir mentionné un diagnostic de TDL, dysphasie ou trouble spécifique du langage oral

dans leurs questionnaires chez leur enfant.

Les criteres d’exclusion de I’étude sont la présence d’un TSA, d’une déficience intellectuelle, d’une

lésion cérébrale, d’une pathologie neurologique ou d’une déficience sensorielle.

2.1.4.3. Meéthode : collecte, gestion et analyse des données

2.1.4.3.1. Ethique de la recherche

Les participants ont au préalable pris connaissance des enjeux et modalités de la recherche présentés
dans la notice d’informations (annexe 11). En cas d’accord, le participant complétait le formulaire de
consentement en ligne, donnant ainsi son accord relatif a I’utilisation des données (voir annexe 12). La
recherche a été approuvée par le comité d’éthique et de la recherche de 1’université de Strasbourg (n°

Unistra/CER/2020-04).

2.1.4.3.2. Description du protocole :

Les parents participants ont répondu en ligne a trois questionnaires sur la plateforme limesurvey :
- Un questionnaire sociodémographique pour les parents, constitué de questions
indiquant la composition de la famille, 1’age, le sexe du participant et la langue

maternelle. Par ailleurs, nous demandons aux participants de renseigner le plus haut

diplome obtenu ainsi que I’emploi actuel : ceci nous donne un indicateur sur le niveau
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socioéconomique du parent répondant, indicateur important a prendre en compte dans

les troubles du langage oral (Tomblin et al. 1997).

- Le QSM de Barkley (1997)

- Le Questionnaire de difficultés comportementales liées aux transitions — version parent.

2.1433.

Participants

26 parents d’enfants présentant un TDL et 33 parents d’enfants tou- venant ont participé a la recherche.

Dans le groupe de parents d’enfants TDL, les enfants ont en moyenne 7.92(2.00) ans ; dans le groupe

de parents d’enfants tout venant, ils ont 8.24(1.54) ans. Les données démographiques des parents sont

disponibles dans le tableau ci-dessous (tableau 24).

Tableau 24 Données démographiques des participants de I'étude Moyennes des ages indiquées, écarts-

type entre parenthése.

Parents

Groupe TDL  Groupe Tout-venant

Age du parent 37.54 (7.59) 39.19 (6.26)
Nombre de Péres 1 2
Nombre de Méres 25 31
Profession 21 29
Sans profession 5 4
BEPC 1 1
BEP 5 3
BAC 3 0
BTS, DUT 3 4
2¢ cycle 8 13
3¢ cycle 6 10

Les données démographiques concernant les enfants des participants sont présentées dans le tableau ci-

dessous (tableau 25).
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Tableau 25. Données descriptives des enfants des participants. Moyennes des ages indiquées,

écarts-type entre parenthése.

Groupe TDL  Groupe Tout-venant

Age de I’enfant 7.92 (2,00) 8.24 (1.54)
Nombre de filles 6 17
Nombre de garcons 20 16
Scolarisation

Milieu ordinaire 23 33

Ecole spécialisée 3 0
Diagnostic de TDL 26 0

Autres troubles 6 1

2.1.4.3.4. Données brutes :

Les parents devaient indiquer pour chaque situation I’intensité des comportements opposants défiants
ou les difficultés comportementales liées aux transitions. Ainsi deux variables sont obtenues pour

I’enfant pour chaque questionnaire :
e Le nombre de situations problémes.
e L’intensité relative, ¢’est-a-dire I’intensité moyenne sur le nombre de situations problémes.

Une comparaison intergroupe relative a ces deux variables est réalisée via le test des rangs signés de

Wilcoxon pour des échantillons non appariés.

Dans un second temps, une analyse descriptive est réalisée item par item pour chaque questionnaire.
Nous avons comparé le pourcentage de participant ayant mentionné des difficultés comportementales

pour chaque situation dans le groupe tout-venant et le groupe TDL.

2.1.5. Résultats

2.1.5.1. Analyse quantitative

Les deux groupes constitués — groupe tout-venant et groupe TDL- ne different pas en age (t=0.67,
p>0.05). Concernant le sexe, le groupe tout-venant est constitué de 51% de filles et le groupe TDL de
23% de filles.

Pour rappel, un questionnaire sociodémographique, le QSM de Barkley (1997) et le questionnaire de
difficultés comportementales liées aux transitions. Les données descriptives et les analyses statistiques

des comparaisons intergroupes sont présentées dans le tableau 26.
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Selon notre premiere hypothese, le nombre de situations problemes ne devait pas différer
significativement entre le groupe tout-venant et le groupe TDL. La moyenne du nombre de situations

problemes ne différe pas significativement entre les deux groupes (U=938, z=-0.80, p=0.42).

D’aprés notre deuxiéme hypothése, la moyenne des intensités relatives des situations problémes ne
devait pas différer entre les deux groupes. La comparaison a 1’aide du test des rangs signés de Wilcoxon
donne une moyenne des intensités relatives significativement supérieure pour le groupe TDL (U=830.5,
z=-2.44, p=0.01).

D’aprés notre troisiéme hypothése, le nombre de situations difficiles liées aux transitions devait étre
supérieur dans le groupe TDL. La comparaison effectuée via le test des rangs signés nous montre que

les scores ne différent pas significativement entre les deux groupes (U=886.5, z=-1.59, p=0.11).

D’aprés notre quatriéme hypothése, I'intensité des difficultés liées aux transitions devait étre
significativement supérieure dans le groupe TDL. La comparaison effectuée via le test des rangs signés
nous montre que la moyenne des intensités relatives des difficultés liées aux transitions est

significativement supérieure dans le groupe TDL (U=789.5, z=-3.07, p=0.002).

Tableau 26. Données relatives aux questionnaires comportementaux.

Questionnaire Variable Groupe Groupe U z p
tout- TDL
venant
QSM (Barkley, 1997) Nombre de | 5.52(3.88) | 6.65 938 -0.80 | 0.42
situations (4.44)
Intensité 2.63(1.89) | 4(2.16) 830.5 -2.44 | 0.01*
relative
Questionnaire de difficultés Nombre de | 6.97 (4,93) | 8.93 886.5 -1.59 0.11
comportementales liées aux situations (4,78)
transitions Intensité 2,95(2,13) | 4.67 789.5 -3.07 0.002*
relative (2.11)

2.1.5.2. Analyse descriptive des difficultés comportementales liées aux
transitions

Nous avons repris chaque situation séparément et avons calculé pour chacune le pourcentage d’enfants
pour lesquels le parent a répondu oui concernant la présence de difficultés. Les données du groupe
d’enfants TDL et du groupe d’enfants tout-venant sont représentées via la figure 9. Nous considérons
que la situation est spécifiquement difficile lorsque plus de 50% des répondants ont émis la réponse

« oui » concernant la présence d’une difficulté comportementale.

Dans le groupe TDL, les situations qui ont généré des comportements d’agitation ou de repli dans plus

de 50% des cas, mais uniquement dans ce groupe sont dans 1’ordre décroissant :
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- La gestion de I’inconfort

- Le moment des devoirs

- Quand I’adulte ne le comprend pas

- Quand il ne comprend pas ce qui est attendu de lui
- Quand on lui demande de répéter

Ces 5 situations impliquent soit les capacités de compréhension soit les capacités d’expression de
I’enfant, ce qui peut expliquer ces taux ¢élevés alors qu’ils restent inférieurs a 50% pour le groupe tout-

venant.

Les situations qui sont difficiles pour les deux groupes sont dans I’ordre :
- Le fait d’interrompre une activité
- Lareéaction a la nouveaute
- Lessituations de jeu

- Quand le parent lui donne une consigne
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Lorsque vous interagissez avec lui
Quand vous lui demandez de répéter un...
Quand il ne comprend pas ce qui est attendu...
Quand I'adulte ne le comprend pas
Quand il doit gérer un conflit/inconfort
En réaction a la nouveauté
Quand il doit interrompre une activité
Au retour de I'école
Au moment de partir pour | ‘école
Quand vous partez en vacances/séjour/sortie
Quand il rencontre une nouvelle personne
De fagon générale, quand il doit changer de lieu
Aprés ou avant les repas
Au moment des repas
Au moment des devoirs

Les situations de jeu/loisir avec d’autres enfants
Les situations de jeu/loisirs en famille
Quand un autre adulte lui donne une consigne

“|""|"\'|IHH'

Quand vous lui donnez une consigne

o
o
S

50,00 100,00

pourcentage de participants

B Groupe Tout-venant M Groupe TDL

Figure 9. Histogramme présentant le pourcentage de participants du groupe TDL ayant répondu "oui" a la

question "est-ce que le comportement de votre enfant est désagréable dans les situations suivantes ?"

En ce qui concerne les situations d’opposition-provocation (Figure 10), les difficultés potentiellement
spécifiques au groupe d’enfant TDL sont les repas, les moments ou le parent est au téléphone, les temps

de toilettes et le moment du coucher.

Pour les deux groupes, le temps des devoirs et le fait de devoir faire une tache ménageére, engendre des

comportements d’opposition-provocation.
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Quand il/elle est gardé par quelqu'un d'autre que vous
Quand il/elle est en voiture

Au cours de conversation avec des personnes
Quand il/elle va se coucher

Quand vous lui demandez de faire ses devoirs
Quand vous lui demandez de faire le ménage
Dans un lieu public

Quand vous étes invité(s) chez quelqu'un
Quand vous avez des invités

Quand il/elle regarde la télévision

Quand vous étes au téléphone

Quand il/elle fait sa toilette ou prend son bain
Quand il/elle s'habille ou se déshabille

Lors des repas

Quand il/elle joue avec un autre enfant

Quand il/elle joue seul(e)

o
o

0 25,00 50,00 75,00 100,00
pourcentage de participants

W groupe tout-venant M groupe TDL

Figure 10. Histogramme présentant le pourcentage de participants du groupe TDL ayant répondu "oui" a la
question "Votre enfant présente-t-il un probleme d’obéissance, d’opposition active (ex. négociation, cris) ou

passive (ex. ne fait pas ce qu’on lui demande) ?"

En synthese (tableau 27), il existe des difficultés comportementales communes entre les enfants TDL et
les enfants sans particularités développementales, que ce soit en termes de difficultés liées aux
transitions ou de problémes d’opposition-provocation. Mais des problemes bien spécifiques au fait

qu’un enfant ait un TDL sont repérés grace aux deux questionnaires.
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Tableau 27. Liste hiérarchisée des difficultés principales des enfants tout-venant et des enfants avec un
TDL.

Type de difficultés TDL Pas de TDL

comportementales

Difficultés de transition Gestion d’un conflit ou de I’inconfort En réaction a la nouveauté
Le moment des devoirs Les situations de jeu en familles
Quand P’adulte ne le comprend pas L’interruption d’une activité
L’interruption d’une activité Au moment de partir pour 1’école

Quand il ne comprend pas ce qui est | La gestion d’un conflit ou de I’inconfort

attendu

Quand le parent demande de répéter

Les situations de jeu en famille

En réaction a la nouveauté

Opposition-provocation Quand le parent demande de faire les | Quand le parent demande de faire les
devoirs devoirs

Lors des repas Quand le parent demande de faire le
ménage

Quand le parent est au téléphone

Quand il va se coucher

Quand il doit faire sa toilette ou

prendre son bain

2.1.6. Discussion

L’objectif de cette recherche était de caractériser plus précisément les difficultés comportementales chez
les enfants présentant un TDL. Nous émettions les hypothéses selon lesquelles le nombre et I’intensité
de comportements d’opposition-provocation seraient comparables entre le groupe d’enfants tout-venant
et le groupe d’enfants TDL et qu’en revanche, le nombre et 1’intensité des difficultés en situation de

transitions seraient significativement plus élevés chez les enfants TDL.

Le nombre de situations problémes ne differe pas significativement entre les groupes ce qui infirme
notre premiére hypothése. En revanche, I’intensité des comportements d’opposition-provocation est

significativement supérieure dans le groupe TDL, ce qui confirme notre deuxieme hypothese.

Le nombre de situations comportementales difficiles liées aux transitions ne différe pas entre les deux
groupes ce qui invalide notre troisieme hypothése. Par contre, I’intensité relative des difficultés

comportementales liées aux transitions est significativement supérieure dans le groupe TDL.

Ceci nous amene au constat que les enfants présentant un TDL ne présentent pas que des difficultés liees
a une mauvaise compréhension de leur environnement, mais également des difficultés
comportementales que 1’on retrouve dans des troubles neurodéveloppementaux telles que le TDA/H ou

le trouble oppositionnel avec ou sans provocation. Dans le groupe pilote, seul un enfant sur 4 présentait
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des difficultés comportementales du type opposition-provocation. Il est possible que 1’échantillon du

groupe pilote ne soit pas représentatif de la population d’enfants qui présentent un TDL.

Cela va dans le sens d’une proportion significative d’enfants qui présentent une symptomatologie de
type TDA/H concomitant au TDL, mais que certains enfants ne présentent aucune particularité

comportementale (Yew et O’Kearney, 2013).

De I’analyse descriptive des résultats aux deux questionnaires, il ressort que dans le TDL, au niveau des
transitions, mais aussi dans les situations de la vie quotidienne, les enfants ont des difficultés parfois
similaires a celles des enfants tout-venant (les devoirs, les situations de jeu, 1’inconfort, 1’interruption
d’une activité). Mais il existe aussi des difficultés bien spécifiques au TDL : le fait de faire répéter
I’enfant, que I’enfant ne soit pas compris par 1’adulte ou que I’enfant ne comprenne pas ce qui est attendu
de lui est considéré comme difficile pour plus de la moitié des parents, de méme que la gestion des

devoirs, ce qui n’est pas le cas des enfants sans TDL.

Sur le plan des comportements d’opposition passive ou active, lorsqu’ils sont présents, ils le sont lors
de la période des devoirs, comme dans la population tout-venant, mais ils le sont aussi sur des taches
d’autonomie et d’hygiéne telles que les repas, la toilette, le moment du coucher. Ceci est en contradiction
avec 1’étude de Croteau et al. (2016) qui montre que globalement 1’autonomie relative aux soins de base

est relativement préservée chez des enfants qui présentent un TDL.

Néanmoins, I’échantillon de notre recherche est de petite taille et une réplication de cette recherche est

recommandée pour préciser cette ébauche de résultats.

Une limite a mentionner concerne le sexe des parents, puisque trés peu de peres ont répondu aux
questionnaires, que ce soit dans le groupe TDL ou dans le groupe « tout-venant » ; or, la vision des deux

parents peut s’avérer différente concernant les difficultés quotidiennes.

Iy a également un décalage entre la proportion de filles présentant un TDL dans notre recherche et les
données de la littérature (Tomblin et al., 1997). Dans notre recherche, il y a une fille pour quatre gargons
qui présente un trouble, tandis que les données scientifiques mettent en avant un ratio plus équilibré
allant de 2 filles pour 3 garcons, voire 1 fille pour un gargon (Tomblin et al., 1997). A I’Institut Saint

Charles, le ratio est d’environ 1 fille pour 3 gargons.

Au niveau de la méthodologie, les limites concernent la construction de I’outil. Les items ont été
construits sur la base des données issues de la littérature et a 1’aide des éléments issus des entretiens
menés avec les parents d’enfants TDL. Une validation des items sur une population de parents tout-

venant aurait été pertinente.
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2.1.7. Conclusion

La recherche avait pour but de caractériser les difficultés comportementales chez les enfants présentant
un TDL tout en développant un outil idéalement plus pertinent pour cette population en comparaison de
ce que peut permettre le QSM de Barkley (1997) en termes d’interprétation. D’un point de vue
guantitatif, le questionnaire de difficultés liées aux transitions met en avant des difficultés spécifiques
chez les enfants TDL. D’un point de vue qualitatif, il pourrait permettre de cerner les problémes précis
des enfants et de cibler les interventions proposées sur le plan comportemental. En particulier, nous
observons qu’un travail sur la communication entre le parent et I’enfant s’avére prioritaire puisque c’est
un aspect qui occasionne des difficultés comportementales importantes pour plus de la moitié des parents
dont I’enfant a un TDL.

2.2. Révision du questionnaire de connaissances sur le TDL

Les résultats du groupe pilote (absence d’évolution) incitent a modifier le questionnaire pour qu’il évalue
réellement 1I’évolution des connaissances liées aux ateliers. Nous avons donc repris atelier par atelier les
notions importantes a évaluer chez les participants. Le tableau 28 présente les notions de base évaluées
par chaque question et leur correspondance avec les ateliers du programme respectivement a I’aide de

la premiére et de la seconde version du guestionnaire.

Dans la premiére version du questionnaire, I’essentiel des questions porte sur le premier atelier et donc
sur des connaissances générales. Finalement, seulement six questions portent sur les stratégies a mettre
en place. Ceci restreint ’interprétation quant a 1’intégration des connaissances du programme qui est
censé se faire tout au long de I’intervention. Peu de notions sur les stratégies enseignées sont évaluées

et les questions restent trop simples.
Nous avons donc ajouté des items sur davantage de stratégies présentées :

- Donner une consigne claire et précise pour favoriser I’émission de comportement

adapté (questions 16, 25, 26)
- La structuration de I’environnement pour la planification d’événement (question 18)
- Le modelage (question 19) et la diminution des guidances (20)
- L’importance de la répétition par 1’adulte (question 21)
- Lacommunication des stratégies utilisées a domicile aux enseignants (question 22)
- Les situations sociales complexes (question 27)
- Lagestion des comportements perturbateurs (question 29)

Concernant les connaissances sur le TDL de nouvelles questions portent sur :

116


file:///F:/20201903-thèse_v2.docx%23_Toc34312548

- L’importance des temps partagés agréables avec I’enfant (question 4) et les
opportunités que fournissent les actions de la vie quotidienne pour le développement

de I’enfant (question 20).
- Le caractére durable du trouble (question 14).
- La compréhension de la complexité du langage (question 25)
- Larigidité comportementale (question 28).

Une question portait sur les difficultés de concentration dans la premiére version : nous I’avons modifiée
pour vérifier si le parent comprend bien que ces difficultés ne sont pas dues a un manque de volonté et
qu’elles peuvent étre associées a la fatigabilité de 1’enfant (question 15). Une seconde question porte sur
les difficultés de concentration en situation de classe (question 24).

Certaines questions de la version initiale sont maintenues.
Concernant les connaissances :
- Le TDL et les troubles de I’humeur (questions 7)

- Les profils d’enfants (questions 5) — hétérogéneité, répercussions sociales, difficultés

d’organisation, difficultés d’expression des émotions.
- Des questions générales portent sur la prévalence et les causes (questions 2,3).

- Les ressources sur lesquelles ’enfant peut s’appuyer — volonté de communiquer,
lecture (questions 1, 6).

Concernant les stratégies :
- La décomposition d’une tache en sous-étapes (question 8)
- Le renforcement des tentatives de communication et le modelage (question 9, 17)
- Les incitations a la communication (question 10)
- L’utilité des aides a la communication (question 11)
- Les moyens de gestion des émotions intenses (question 12)
- Lagestion des devoirs en lien avec la fatigabilité (question 13).

Au final, la seconde version du questionnaire (tableau 28) est plus équilibrée puisque 17 questions
portent sur des stratégies présentées et a mettre en place par les parents tout au long des ateliers. Cette
version comporte 10 questions supplémentaires pour couvrir davantage 1’ensemble des aspects du

programme. Le questionnaire est présenté en annexe (annexe 13).
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Tableau 28. Modifications apportées au questionnaire de connaissances sur le TDL

Ateliers Notion évaluée au questionnaire Ateliers nouvelle | Notions évaluées avec le
version guestionnaire version 2
Atelier 1 Communication Atelier 1 Communication
Spécificité Causes
Comorbidités Prévalence
Causes Gargon/fille
Prévalence Les besoins
Ratio gargons/filles Lecture
Hétérogénéité Comorbidité
Difficultés d’organisation Durabilité
Troubles de I’humeur Concentration
Lecture Apprentissage
Hyper/Hyposensibilité Retard langagier
Difficultés attentionnelles Communication
Modelage
Atelier 3 Communication Atelier 3 Alternative a la
communication verbale
Alternative a la communication Consignes
verbale
Atelier 5 Chainage Qualité de la
communication
Atelier 4 Incitation a la communication Suivi consignes
Atelier 6 Relations sociales Atelier 4 Chainage
Atelier 7 Difficultés émotionnelles Atelier 5 Initiation communication
Gestion des émotions Alternatives a la
communication verbale
Atelier 8 Devoirs Atelier 6 Expression émotions
Atelier 7 Relations sociales
Atelier 8 Devoirs
Communication
Fatigabilité
Accompagnement de la
scolarité
Atelier 9 Fonctions exécutives

2.3. Conclusion

Nous disposons désormais d’un nouvel outil pour évaluer les difficultés comportementales chez
les enfants présentant un TDL. Nous pourrons donc administrer le QSM (Barkley, 1997) ciblant
les comportements d’opposition-provocation et le questionnaire de difficultés

comportementales liees aux transitions.

Nous avons procéde a des modifications du questionnaire de connaissances sur le TDL pour
cibler davantage de contenus du programme et surtout 1’utilisation de stratégies. Pour les

implantations ultérieures, ces outils seront utilisés aupres des participants.
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Concernant le niveau de stress parental, une version abrégée du questionnaire sera proposee
aux participants. L’inventaire abrégé de dépression de Beck (Bouvard et Cottraux, 2010) est
conservé. L’ensemble de ces questionnaires constituent désormais le nouveau protocole

d’évaluation de I’efficacité du programme.

3. Modification des contenus

Les difficultés d’engagement des participants du groupe pilote, les éléments issus des entretiens avec
eux, les catégories dégagées des entretiens a posteriori et les éléments des questionnaires nous ont incités
modifier certains contenus du programme et leur agencement. Ces modifications ont aussi été pensées
en fonction de retours de professionnels a la suite de journées d’information sur le programme. Le
tableau ci-apres (tableau 29) résume les limitations des séances et les éléments a modifier ou ajouter

ainsi que I’origine des modifications.

Nous allons reprendre atelier par atelier les changements apportés.

Séance 1

La séance 1 (« présentation du trouble et des conséquences au quotidien ») vise a décrire aux participants
les principaux symptdmes, les causes possibles et a expliquer les manifestations au quotidien. Les
performances des participants au groupe pilote montrent que les parents sont déja bien au fait de ces
notions. Nous avons choisi d’ajouter une partie portant sur les mécanismes de base de 1’expression et la
compréhension du langage. L’objectif est de sensibiliser les participants a la problématique de la double-
tache et de la fatigabilité induite par le trouble. Nous posons également les premiers jalons en termes
d’aménagement pour préparer les participants a appliquer les stratégies présentées dans les séances
futures : I’accent est mis sur la nécessité de communiquer de facon efficace avec 1’enfant via des
consignes courtes et d’utiliser au besoin des aides visuelles pour favoriser les échanges. Nous avons
maintenu la présentation des concomitances car dans la mise en place de plan d’accompagnement a

1I’école, la connaissance des termes employés pourrait aider les parents a comprendre les enjeux.
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Séance 2

La séance 2 (« interagir avec son enfant ») est maintenue telle qu’elle 1’était dans la premiére version du
programme. En effet, les limitations en termes d’activité pour certaines familles nous incitent a continuer
a proposer le moment spécial afin de permettre a 1’enfant et ses parents d’avoir un moment partagé
convivial. Pour rappel, les parents apprennent a mettre en place un temps partagé individuel quotidien
avec I’enfant, le moment spécial, dont les principes s’inspirent de ceux développés par exemple dans le
programme développé par Barkley (1997) ou encore le programme Incredible years (Webster-Stratton,
2001). En particulier, ce temps a pour objectifs de sensibiliser le parent au fait de porter une attention
positive aux comportements adaptés de I’enfant et d’ignorer si possible ses comportements inadaptés.
Durant le moment spécial, le parent laisse a I’enfant choisir I’activité qu’il réalise avec le parent, définir
ses propres regles de fonctionnement et suit le choix de I’enfant, sans qu’il y ait un but éducatif a
I’activité.

Chez eux, les participants devront mettre en place ce moment spécial une fois par jour et consigner, si
possible a la seconde page de leur carnet de route des éléments liés aux activités : type d’activités,
comportement de I’enfant, ressentis personnels du parent, conséquences sur les comportements de

I’enfant une fois I’activité terminée.

Séance 3

La séance 3 (« Communiquer avec mon enfant ») change d’intitulé. Le terme « communication » dans
I’intitulé nous a semblé trop vague. La séance 3 s’intitule désormais « donner une consigne efficace ».
Le contenu reste globalement le méme, car le questionnaire de difficultés comportementales liées aux
transitions met en avant des difficultés comportementales dans plus de la moitié des cas lorsque I’enfant
ne comprend pas ce qui est attendu de lui dans le groupe TDL. Il nous semble donc important d’insister
sur la qualité du message délivré par le parent lorsqu’il souhaite que son enfant ait un comportement
précis. La séance comporte donc dans un premier temps les principes de I’ABC, une sensibilisation a
I’identification de ce qu’est un comportement et I’application a la communication du parent vers
I’enfant. La consigne est présentée comme étant I’antécédent au comportement de I’enfant. A la fin de

la séance, le parent apprend a identifier les conséquences d’un comportement.

Les changements principaux concernent la didactique. En effet, I’expérience clinique nous montre que
les parents n’osent pas spontanément utiliser les aides a la communication. Nous insistons donc tout au
long de la séance sur le role des aides a la communication sans qu’il y ait un trouble pour légitimer les

stratégies proposées aupres des enfants.
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L’exercice au domicile consiste a déterminer un ou deux comportements que le parent souhaiterait voir
émerger ou rendre plus réguliers et la ou les consigne(s) qu’il souhaite communiquer avec ou sans aide

a la communication.

Séance 4

La séance « incitation a la communication » est décalée deux seéances plus loin. Nous avons opté pour
un travail préalable sur la qualité de lacommunication et des attentes avant de travailler sur des stratégies

potentiellement plus difficiles vis-a-vis de 1’enfant.

La séance 4 consiste donc désormais pour le parent a « mener une action complexe ». Cette séance
correspond peu ou prou a la séance 5 « autonomie » de la premiére version du programme, a ceci prées
que nous I’avons étoffée. En effet, les entretiens nous montrent que 1’anticipation des événements et la
structuration de I’environnement pourraient étre importantes pour les enfants et pour leurs parents.
Ainsi, en plus des notions relatives a la décomposition de comportements et au chainage nous y abordons
la mise en place de routines (Magerotte et al., 2010) pour répondre a une hétérogénéité de profils. En
outre, ces deux stratégies peuvent étre utiles a court terme, mais également a mesure que I’enfant grandit

et donc peuvent étre réinvesties ultérieurement.

Séance 5

La séance 5 est désormais consacrée a la « gestion des émotions » de 1’enfant. Les entretiens menés
aupres des parents d’enfants plus 4gés mettent en avant dans la majorité des cas des difficultés de
régulation des émotions, parfois des difficultés d’expression des émotions. Plutot que de nous focaliser
sur le stress du parent comme cela a été le cas dans la premiére version du programme, nous avons fait
le choix de nous focaliser sur les émotions de 1’enfant. Permettre au parent de comprendre le role et les
mécanismes des émotions et donner des stratégies pour que I’enfant apprenne a gérer 1’expression de
ses émotions pourrait étre bénéfique. Ceci est cohérent avec une étude récente de Samson et al. (2020)
qui montre qu’une intervention aupreés des enfants favorisant I’étiquetage des émotions et leur
compréhension des émotions aurait des répercussions positives sur les comportements des enfants TDL.
Ainsi, une premicre étape consiste a décrire aux participants le concept d’émotions, leurs rdles, leurs
expressions et ce qui peut sembler complexe pour un enfant qui a des difficultés langagiéres. La seconde
partie permet de donner des stratégies pour gérer les émotions de I’enfant, voire les siennes. Nous
proposons aux parents de mettre en place de 1’étiquetage ou de la visualisation d’émotions ou des
stratégies permettant une expression adaptée des émotions, ce qui est conforme aux recommandations
de Samson et al. (2020).

A domicile, les participants devront consigner dans leur carnet de route les moments ou la régulation

des émotions se fait difficilement et indiquer les stratégies mises en place.
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Séance 6

La séance 6 porte sur I’incitation a la communication. Les réponses au questionnaire de difficultés
comportementales liées aux transitions indiquent que le fait que le parent fasse répéter I’enfant génére
des comportements inappropriés. 1l apparait donc que fournir des stratégies alternatives est pertinent
pour limiter ces difficultés. Nous présentons dans un premier temps 1’intérét du modelage ou le parent
fournit les structures cibles de fagon récurrentes sans que I’enfant doive les répéter. Nous insistons aussi
sur la reformulation ou le parent garde 1’idée que I’enfant souhaite exprimer en corrigeant la structure
grammaticale (Leonard, 2014). Dans un second temps, les stratégies de sabotage pour inciter I’enfant a

utiliser le langage oral pour des structures ou des mots maitrisés sont développées.

L’exercice a domicile consiste a utiliser les stratégies présentées durant 1’intervalle entre les séances. |l

peut consigner dans son carnet de route les essais réalises.

Séance 7

La séance 7 porte sur les habiletés sociales de I’enfant. Dans la premiére version du programme,
I’objectif était d’aider le parent a formuler des demandes d’aides et les tours de paroles. Or, dans le
groupe pilote, tous les parents n’avaient pas ces besoins précis. En outre, les entretiens montrent que les
besoins en termes de compétences sociales varient en fonction des enfants. Et pour corroborer cela, une
séance d’information dans un des établissements partenaires a mis en avant le caractére trop simple de
I’atelier, arguant le fait que les difficultés sociales des enfants TDL étaient tellement différentes qu’en
I’état, I’atelier ne répondait pas aux besoins institutionnels. Nous avons donc trouvé un outil pouvant a
la fois cibler les difficultés qui ont été mises en avant par la littérature et les difficultés plus spécifiques

observées sur le terrain : les scénarios sociaux (Gray et Garand, 1993).

Les scénarios sociaux ont été développés pour aider a la base les personnes ayant un TSA pour mieux
intégrer les régles et situations sociales. Ce sont de courtes histoires qui décrivent des situations de fagon
concrétes en explicitant les régles et en décrivant le contexte. Les scénarios sociaux fournissent les
réponses que la personne doit pouvoir apporter dans des situations de la vie courante (p. ex. saluer

quelqu’un, attendre son tour a la caisse d’un magasin, initier une conversation).

Cette séance vise donc a sensibiliser les parents a cet outil. Aprés avoir explicité les difficultés que
peuvent avoir des enfants TDL en termes de relations sociales, le parent apprend ce qu’est un scénario
social et les situations dans lesquelles il peut utiliser I’outil. Ensuite, la méthode de base est décrite et
illustrée par des exemples. Le parallele est fait avec ’atelier 4 « mener une action complexe » dans la
mesure ou les participants vont étre amenés a « découper » des situations sociales en éléments plus

simples.
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La derniére partie de la séance consiste de choisir voire de créer la base de scénario social que les

participants vont mettre en place a domicile.
Séance 8

La séance 8 porte sur le lien école — famille. Les difficultés liées aux devoirs mis en évidence grace aux
données issues des questionnaires et les difficultés en termes de collaboration famille-enseignant
montrent qu’il reste important de traiter ces aspects, surtout dans le milieu ordinaire. Les parents
apprennent dans cet atelier des stratégies permettant de favoriser les échanges avec les professionnels
de I’éducation ainsi que des moyens d’action pour I’accompagnement de la scolarité (devoirs, échanges

et attitudes envers I’institution scolaire). Le contenu reste similaire a celui de la premiére version.

Séance 9

La séance 9 intitulée « Loisirs » est désormais intitulée « encourager 1’ouverture » pour répondre aux
difficultés des enfants et par ricochet de leurs parents en termes d’intégration du changement et de la
nouveauté. Ces éléments étant fréquemment rapportés durant les entretiens, nous avons développé
davantage le role des fonctions exécutives dans I’intégration d’un changement dans 1’environnement et
les difficultés potentielles d’un enfant TDL. Aprés une présentation sur les difficultés d’intégration
spatio-temporelle des événements et du réle des fonctions exécutives au niveau des comportements,
nous proposons le méme outil que dans la version initiale du programme. Le parent apprend donc a
structurer I’environnement de I’enfant pour une adaptation moins conflictuelle aux nouveaux
évenements. L’objectif est de fournir un cadre permettant a I’enfant de comprendre les événements non
routiniers : le parent identifie et aide I’enfant a identifier les indices importants de I’environnement :
I’événement en lui-méme (« quoi ? »), les personnes impliquées (« qui ? »), le lieu de 1’événement
(« ol ? »), le moment et la durée (« quand » ?), les modalités (« comment ? ») et si possible la raison de

I’événement (« pourquoi ? »).

Des outils visuels sont proposés aux parents pour planifier un événement. L’exercice a domicile consiste

a choisir un événement permettant d’appliquer les principes présentés.

Séance 10

La séance 10 « Identification des objectifs futurs » permet de faire le bilan du programme et de revoir
certaines notions. Une partie porte sur le soutien social. Le tableau 29 synthétise les modifications

apportées aux contenus des séances.
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Tableau 29. Présentation des limitations observées par atelier et des modifications

Séance

Limitations

Modifications

Séance 1 : présentation du TDL

¢ Informations trop basiques

(groupe pilote)

e Ajout d’informations
neurobiologiques sur le langage

e Ajout de stratégies d’adaptation
pour le parent

Séance 2 : Moment spécial

Jeu de réle complexe pour certains

professionnels (session de formation)

Ajout d’une vidéo alternative au jeu

de role

Séance 3 : Donner une consigne

efficace

A garder du fait des difficultés de
communication parents-enfant

Pas de modifications majeures

Séance 4 : Incitation a la

communication

Mangque d’adhésion des participants
Atelier trop tt : échange avec les
professionnels

Déplacement aprés avoir aborder tous
les aspects de la communication du
parent

Séance 5 : Autonomie

Chafnage /fagonnage trop basique
pour certains participants en fonction
de leur familiarité avec le trouble

Ajout d’un travail sur les routines
donnant une alternative au chainage
Les routines peuvent constituer une
alternative pour gérer les
comportements oppositionnels durant
des temps précis (toilette, moment du
coucher)

Séance 6 : Lien école — famille

Pas de limitation en dehors de 1’avis

d’un parent

Déplacement plus loin dépendant du

fait d’intercaler d’autres séances

Séance 7 : Habiletés sociales

Limitations émises par les
professionnels en session
d’information :

Stratégies visant a inciter le contact ou
attendre le tour de parole trop restrictif
par rapport a I’hétérogénéité des

besoins parentaux

Proposition d’un outil ayant fait
I’objet de recherche dans les TSA, les

scénarios sociaux

Séance 8 : Gestion du stress

e Proposition d’un participant de
décaler la séance plus tot

e Aspects émotionnels des enfants
peu traités alors que faisant
I’objet de préoccupations

parentales et de recherches

Recentrage de la séance sur les
émotions de I’enfant en incluant les
émotions ressenties par les parents

Partie théorique sur les émotions

Séance 9 : Loisirs

Pas de justification théorique de 1’outil
Nécessité pour le parent d’anticiper et
d’aménager 1’environnement

mentionné dans les entretiens

Développement sur le role des
fonctions exécutives sur la régulation
des comportements en situations

nouvelles

Séance 10 : Bilan

Pas de limitations majeures

Pas de modifications majeures
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Les visites

Pour cette nouvelle version du programme, deux visites a domiciles ont été ajoutées. La premiére vise

a présenter le programme, les enjeux et les régles de fonctionnement. Les parents y présentent leurs

besoins et leurs objectifs individuels relatifs a chaque séance. Cette visite fournit I’opportunité de nous

assurer que le programme répond bien a ces besoins.

Une seconde visite, en fin de programme, permet de faire un bilan individualisé avec les participants et

d’évaluer le dernier exercice réalisé.

La nouvelle version du programme contient toujours 10 séances dont les objectifs sont synthétisés dans

le tableau ci-dessous (tableau 30).

Tableau 30. Liste finale des séances et de leurs objectifs généraux

Ateliers

Description

Visite & domicile 1 : définition des objectifs avec les parents

Atelier 1 Présentation des troubles et des conséquences sur le quotidien

Atelier 2 Le moment spécial : rétablir les interactions positives avec 1’enfant

Atelier 3 Donner un ordre simple : comment s’assurer qu’une consigne est efficace ?
Atelier 4 : Donne un ordre complexe : comment rendre une tdche complexe accessible ?
Atelier 5 Gestion du stress et des émotions de I’enfant

Atelier 6 Inciter I’enfant & communiquer avec nous

Atelier 7 Inciter I’enfant a formuler une demande

Atelier 8 Accompagner I’enfant durant sa scolarité : quels enjeux ?

Atelier 9 Encourager I’ouverture : favoriser les transitions

Atelier 10 Et apres ?

Visite a domicile 3 : faire le bilan du programme

4. Conclusion

Cette partie consistait a décrire les changements apportés au programme et aux outils

d’évaluation. Méme si I’échantillon relatif aux entretiens est modeste, les éléments apportés par
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les parents nous ont incités a ajuster certains contenus, notamment concernant les émotions, la
notion de double tdche et I’implication des fonctions exécutives dans la régulation des
comportements. Un manuel destiné aux professionnels a été créé pour permettre la réplication

du programme (voir volume I1).

Nous avons également modifié notre protocole d’évaluation (voir section 2 de cette partie).

La derniere étape de cette thése consiste a tester ce nouveau matériel auprés de parents

volontaires.
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Partie IV

Implantation multicentrique

Notre projet de these vise a développer un programme de psychoéducation a destination des parents
d’enfants TDL. Aprés avoir éprouvé la premiére version de notre programme aupres d’un groupe pilote,
nous avons modifié nos contenus sur la base des entretiens réalisés auprés de parents d’enfants plus ages
(partie I11, section 1). Les réflexions durant les comités de pilotage nous ont aussi amenés & modifier
certains outils d’évaluation, dont le questionnaire de connaissances sur le TDL, et a en créer un nouveau,
le questionnaire de difficultés comportementales liées aux transitions (partie Il, section 2.1). Nous
disposons ainsi d’une nouvelle version du programme et d’un nouveau protocole d’évaluation. Il est

donc cohérent d’appliquer ce nouveau matériel a de nouveaux échantillons.

Dans la logique du suivi des recommandations internationales en recherche psychosociale, la premiére
étape de la méthodologie de Smith etal. (2007) consiste a tester une ou un ensemble de stratégies pensées

comme efficaces sur un petit échantillon de la population.

Le développement d’un outil, généralement un manuel, destiné aux professionnels constitue la deuxiéme
étape et permet de standardiser I’intervention. Ainsi, des supports destinés aux professionnels ont été
créés sur la base des modifications présentées dans la partie « contribution méthodologique ». Smith et
al. (2007) recommandent ensuite de tester le manuel sur un petit échantillon de parents. Dans notre cas,
il s’agit ainsi de vérifier si notre programme permet de réduire les difficultés potentielles mises en avant
par les données de la littérature : niveau de connaissance sur le trouble, niveau de stress parental et de
la symptomatologie dépressive chez les parents, et occurrence et intensité des difficultés
comportementales, qu’elles soient liées a des comportements d’opposition-provocation ou des

difficultés de transition.

127



1. Présentation des différentes modalités d’implantation

Dans cette phase finale de la these, nous avons initialement souhaité éprouver le matériel auprées de
plusieurs groupes de parents. A partir de septembre 2018, nous avons tenté de mettre en place de
nouvelles sessions afin de proposer cette intervention a de nouveaux groupes. Finalement, un groupe de
parents a été recruté en début d’année 2019 pour un démarrage des séances en mars 2018. Deux groupes
de parents devaient également étre recrutés pour septembre 2019 — octobre 2019 en impliquant les
établissements du Phare et de I’association Adéle de Glaubitz, établissements membres du consortium
partenaire de la thése. Malheureusement, aucun groupe supplémentaire n’a été créé du fait des difficultés
a recruter un nombre suffisant de familles par groupe. Pour rappel, I’objectif était de recruter entre 4 et
5 couples parentaux pour constituer un groupe afin de favoriser les échanges entre participants. En deca

de 4 couples, au demeurant souvent un parent seul, la dimension groupale est amoindrie.

Dans le souci de proposer d’une part un accompagnement aux familles intéressees et d’autre part de
pouvoir tester notre matériel, nous avons choisi d’adapter le format de I’intervention. Il nous a semblé
envisageable de proposer notre programme au format individuel. Nous avons donc procédé a la création
de supports supplémentaires dans 1’optique de présenter la globalité des contenus, en tenant compte de

ce nouveau format.

Au final, un groupe a pu participer au programme de mars 2018 a juin 2018 et deux couples parentaux
ont pu bénéficier de I’adaptation au format individuel. Cette partie vise donc a évaluer le programme
« Agir pour communiquer avec mon enfant. Mieux comprendre le trouble développemental » sur les
deux formats. Aprés avoir présenté le protocole commun aux deux types d’intervention, nous
présenterons dans un premier temps les participants et les résultats aux questionnaires évaluant
I’efficacit¢é du programme. Puis nous exposerons les données relatives a la validité sociale du
programme pour les deux formats avec une présentation des données chiffrées et une description des
données relatives a des entretiens menés auprés de participants au programme. Un dernier temps nous
permettra de faire une synthése de 1’ensemble des résultats et de mettre en valeur des profils types qui

pourraient répondre au mieux a I’intervention.

1.1.  Ethique de la recherche

Avant toute participation au programme, une notice d’information est présentée a chaque participant :
celle-ci reprend les objectifs principaux du programme, les modalités de participation et explique aux
participants les modalités de traitement et de stockage des données (voir annexe 3). En cas d’accord, il

compléte et signe le formulaire de consentement associé (annexe 4)

128



Cette étude a été approuvée par le comité d’éthique de la Fondation Vincent de Paul et le comité

d’éthique de I'université de Strasbourg (dossier CER #201807).

1.2. Protocole commun

Pour les deux formats d’intervention, une visite a domicile préalable aux séances est réalisée
avec chaque famille par I’auteure de la thése ou par I’animateur. La presence des deux parents
est privilégiée, si les parents sont en couple. L’échange permet de cerner les difficultés
rencontrées et les préoccupations et permet de présenter le programme de fagon approfondie et
des conditions de participation (présence a I’ensemble des ateliers, réalisation des exercices,

présence fortement conseillée des deux parents).

1.3.  Présentation des modalités d’implantation de groupe

Le format de groupe est le format initialement retenu pour favoriser les échanges entre parents et donne
une opportunité de soutien social, conformément aux données issues des entretiens qui mettent en avant

ce besoin et des arguments scientifiques en termes de soutien social (Hauth-Charlier et Clément, 2009).

Afin de favoriser le maintien des participants, nous avons choisi de mettre en place le programme au
plus prés du domicile des participants. L’intervention s’est déroulée de mars 2019 a juillet 2019. Les
séances ont été coanimées par un professionnel de la Fondation familier du programme et I’auteure de

la thése.

Comme dans la précédente version du programme, chaque séance a la méme durée — 2 heures - et la
méme structure. Elle permet de transmettre aux participants des connaissances et des stratégies pour
mieux comprendre et mieux s’adapter au trouble de 1’enfant. Elle donne 1’occasion aux participants de
s’exercer en mettant en application ces stratégies via des exercices réalisés a domicile. Ainsi lors d’une
séance, un premier temps est consacré un retour sur les exercices réalisés par les parents. Un deuxiéme
temps permet d’aborder les nouvelles notions a transmettre via des diaporamas et des applications.
Enfin, la derniére partie de la séance consiste a préparer les activités a realiser au domicile par les
parents. A I’issue de chaque séance, un guide en version papier (voir volume 11) est donné a chacun afin

qu’il conserve une trace écrite des notions abordées.

Pour nous assurer de la compréhension en préintervention, la complétion de ces questionnaires s’est
faite en groupe animé par une stagiaire en psychologie avant le programme dans une salle d’un
établissement partenaire. L’intervention d’un intervenant neutre permet de respecter 1’anonymat des
données et devait réduire les risques de désirabilité sociale. Cette phase a duré 40 minutes. En

postintervention, les questionnaires ont été remplis individuellement par les participants a leur domicile
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et, pour pallier un éventuel biais de désirabilité sociale par rapport aux professionnels, ont été envoyeés

a une personne de I’institution non connue des parents.

1.4. Présentation des modalités d’implantation au format
individuel

Dans I’optique de nous adapter aux contraintes des parents intéressés par le programme, mais n’ayant
pas les possibilités de se libérer tous les 15 jours au méme créneau que d’autres parents, nous avons
choisi de développer un format individuel. Nous nous sommes ainsi appuyés sur les travaux de Bourassa
et al. (2019) pour modifier nos supports. Le format individuel a I’avantage de proposer une intervention
répondant de facon plus sensible au profil des participants. Nous avons ainsi créé pour chaque séance
une fiche permettant 1’adaptation au format individuel en décrivant la dynamique d’échange, les
questionnements potentiels a proposer aux participants et le déroulement global de la séance (voir

volume I1).

Ainsi, une séance au format individuel est souvent plus courte que la séance homologue du format de
groupe. Elle dure environ trois quarts d’heure, contre deux heures pour la séance en groupe. La séance
débute avec un retour sur les exercices réalisés par le participant et d’une rétroaction faite par
I’animateur. Elle se poursuit par 1’introduction de nouvelles notions : contrairement a la version en
groupe, cette introduction commence par un questionnement des participants sur les notions abordées.
Par exemple, pour la séance 3 « donner une consigne efficace », I’animateur demande au parent s’il
connait déja des moyens de rendre une communication verbale efficace. Le cas échéant, le parent peut
donner des exemples de ce qui est déja réalisé. A I’issue de ce questionnement et en fonction des
connaissances des parents, I’animateur expose les notions disponibles dans le guide de 1’animateur. La

fin de la séance est consacrée a la présentation des exercices pour la fois suivante.

Les deux couples parentaux ont été suivis respectivement par deux animateurs des établissements
partenaires, que nous noterons Al et A2 pour respecter I’anonymat. A I’instar du groupe précédent,
une visite a domicile préalable aux seances est faite avec chaque participant selon les mémes
principes et avec la méme grille d’entretien. Pour les participants suivis par Al, c’est
I’animateur lui-méme qui a réalisé cette visite. Tandis que pour les participants suivis par
I’animateur A2, c’est la présente auteure de la theése qui a procédé a la visite a domicile, car le
recrutement du professionnel s’est fait aprés le recrutement du parent dans ce cas précis. Les
questionnaires ont été donnés a ce moment. Al a récupéré directement les questionnaires, tandis

que les questionnaires des participants suivis par A2 ont été envoyés a I’Institut Saint Charles.
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Pour les deux couples, le programme a démarré en novembre 2019 et s’est achevé en juin 2020,
avec une interruption d’avril a fin mai liée au contexte covid-19. Aprés cette interruption, le
premier couple a suivi la fin du programme en présentiel et le second a distance via le logiciel

Zzoom.

1.5. Présentation des différents participants

Nous présentons ici les caractéristiques de I’ensemble des participants, en regroupant les deux formats.

1.5.1. Données démographiques.

Le programme de psychoéducation est proposé a 8 parents, dont 3 couples et 5 méres (voir
tableau 31). Un couple et deux méres ont participé au format de groupe et deux couples ont

participé au format individuel. A noter que P5 et P6 sont allophones.

Tableau 31. Données démographiques des parents participant au programme

modalité numéro Age Sexe CSP Niveau enfants particularité
d’étude
Groupe P1 34 F Personnels des services CAP - BEP El

directs aux particuliers

P2 34 F Employés civils et agents de CAP - BEP E2
service de la fonction
publique

P3 44 M Ouvrier qualifié CAP - BEP

P4 36 F Professions intermédiaires de  CAP - BEP E3
la santé et du travail social

Individuel P5 40 F Inactif divers BEPC Contexte
allophone
P6 41 M Ouuvrier qualifié CAP-BEP E4 P
Individuel pP7 45 F Professions libérales et Bac + 3
assimilées
P8 44 M Technicien Bac + 3 E5

Note. Les codes des enfants permettent une correspondance entre ces données et les données concernant les enfants
(voir tableau 32).

Les enfants dont les parents ont participé au programme sont agés de 6 ans et 7 mois a 9 ans
(M=7,5 ans) au moment de débuter le programme (tableau 32). Tous sont scolarisés en milieu

ordinaire. Dans le groupe, les enfants 1 et 3 bénéficient d’un suivi par un SESSAD.

Les enfants dont les parents participent au format individuel sont tous deux sur liste d’attente

pour bénéficier d’un suivi par les structures partenaires.
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Tableau 32. Donnees descriptives concernant les enfants des participants.

Enfant Sexe  Age Classe Type de Diagnostic Comorbidités
scolarité
El M 7anset CP Milieu Trouble sévere du Difficultés de coordination
9 mois ordinaire + langage mixte de motrice, inhibition
SESSAD type dysphasie comportementale
E2 M 9 ans Cel Scolarité en Trouble sévere et Déficit attentionnel, difficultés
milieu persistant du langage  dans les interactions sociales
ordinaire oral
E3 M 6anset GSM  Milieu Dysphasie sévere Inhibition, difficultés
7 mois ordinaire + neurovisuelles, troubles de la
SESSAD coordination gestuelle
E4 M 7 ans CP Milieu Dysphasie Retard global de développement
ordinaire prédominant sur la
communication
Inhibition sociale, troubles du
sommeil
E5 M 6anset CP Milieu Trouble sévére, Faiblesse graphomotrice,
11 ordinaire persistant du langage  fragilité de 1’adaptation sociale
mois oral

Note 1. GSM = grande section de maternelle, CP = cours préparatoire, Cel=Cours élémentaire

1ére année.

1.5.2. Récolte des données

Pour rappel, les outils d’évaluation devaient étre complétés a trois moments, en préintervention, en post-

intervention et en suivi trois mois aprés la fin du programme (voir tableau 33).
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Tableau 33. Outils d'évaluation sélectionnés pour l’évaluation de l'efficacité et de la validité sociale

Outils

Paramétre évalué

Moment de passation

Groupe

Individuel

Questionnaire de difficultés
comportementales liées aux
transitions

Nombre et Intensité des
difficultés comportementales

liées aux transitions

Questionnaire de Barkley des
situations a la maison (Barkley,
1998).

Evaluation des comportements

problemes a la maison

Indice de stress parental (Bigras
et al. 1996) version courte®

Niveau de stress parental

Inventaire de dépression de Beck
(Beck, 1996)

Niveau de dépression

Traduction francophone du Beach
Center Family Quality of Life
Scale

Qualité de vie familiale

Questionnaire d’évaluation des
connaissances sur les troubles

spécifiques du langage oral

Niveau de connaissances

relatives aux troubles

Avant le début du
programme, en fin de
programme et en suivi

aprés 3 mois

En fin de programme et
en suivi 3 mois apres le

programme

Avant le début du
programme, en fin de

programme

Evaluation en suivi
apres 3 mois réalisé
en octobre 2020

Treatment Evaluation Inventory

Short-Form

Acceptabilité des procédures

Traduction francaise du Therapy
Attitude Inventory

Satisfaction liée au

programme

Questions supplémentaires sur les

modalités du programme

En fin de programme et
en suivi 3 mois apres le

programme

En fin de programme

Evaluation en suivi
apres 3 mois réalisé
en octobre 2020

Pour le groupe, les trois temps d’évaluation ont été réalisés, tandis que pour le format individuel, seules

les deux premiéres ont pu I’étre®. Les données seront présentées en deux temps: un premier temps

8 |a version abrégée du Parenting Stress Index, la PSI-4-SF (Abidin, 2012) a été administrée aux répondants. Elle est consituée
de 36 items pour dépister le stress parental. L’échelle donne un score de stress total mais est aussi constituée de trois sous-
échelles, la détresse parentale (PD), I’interaction parent-enfant dysfonctionnelle (P-CDI) et I’enfant difficile (DC) et une échelle
de réponse défensive (DR). La consistance interne est de 0,95 pour 1’échelle totale et la fidélité test-retest est de 0,84 pour

I’échelle totale.

9 L’évaluation en suivi aprés 3 mois est en cours de réalisation au moment de la rédaction du manuscrit
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consistera a présenter les résultats a court terme pour 1’ensemble des participants, toutes modalités
confondues ; un second temps permettra de décrire les résultats en suivi a 3 mois pour le format de

groupe.

Les échelles d’efficacité sont remplies apreés la fin du programme. Les échelles d’efficacité portent sur
le niveau de connaissances sur le TDL, le niveau de stress parental, la symptomatologie dépressive, la
qualité de vie familiale et les difficultés comportementales ; 1’évaluation de la validité sociale se divise
en deux dimensions la satisfaction et 1’acceptabilité des procédures, auxquelles nous y avons adjoint
I’utilisation des procédures et la recommandation comme dans le groupe pilote (partie Il, section
2.2.3.3.2).

1.5.3. Analyse des résultats

Une analyse descriptive des évolutions a court-terme puis & moyen terme du niveau des connaissances
sur le trouble, sur le niveau de stress parental, le niveau de dépression, le nombre et 1’intensité relative
de situations problémes, le nombre et 1’intensité relative des difficultés comportementales li¢es aux

transitions est réalisée.

Conjointement, les données regroupées des individus du groupe et du format individuel sont analysées
via le logiciel Stata®. Un test de Wilcoxon pour échantillons appariés est réalisé pour évaluer I’efficacité
a court-terme de I’intervention globale sur le niveau de connaissances, le niveau de stress, le niveau de
dépression, le nombre et I'intensité des difficultés comportementales du type comportements

d’opposition-provocation ou difficultés de transition.

1.5.4. Données d’efficacité a court terme

1.5.4.1. Evolution des connaissances relatives au TDL

Pour le groupe de participants, le niveau de connaissances relatives au TDL augmente significativement
entre le début du programme et sa fin (tableau 34) (W-=28, z=-2.37, p=0.02).

Pour chaque participant pris individuellement, le score au questionnaire de connaissances sur le TDL
augmente (figure 11). Ce qui nous indique que I’outil d’évaluation a été réajusté de fagon pertinente et

qu’il est plus en phase avec les contenus du programme.
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Figure 11. Evolution des scores au questionnaire de connaissances sur le TDL

1.5.4.2. Evolution du niveau de stress

L’évolution du niveau de stress total, lié¢ aux difficultés parentales, a I’enfant difficile et aux interactions

parent-enfant dysfonctionnelles est représentée sur les figures 12, 13, 14 et 15.

En préintervention, deux participants ont un niveau de stress dépassant le seuil pathologique (supérieur
au 90¢ percentile).

Il 'y a une tendance a la baisse du niveau de stress parental pour le groupe complet, mais cette baisse
n’est pas significative (W-=12, z=0.844, p=0.40).

Quatre participants rapportent une baisse de leur niveau de stress dont les deux participants ayant un
niveau pathologique de stress (Figure 12). Quatre participants rapportent une augmentation du niveau

de stress total, bien que ce score reste dans la norme.
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Figure 12. Evolution du niveau de stress total

Concernant 1’échelle de stress lié au fait d’étre parent (figure 13), un participant rapporte un niveau de

stress élevé avant intervention.

Aprées D'intervention, il y a une tendance a la baisse des scores de stress li¢ au fait d’étre parent dans

I’ensemble du groupe (W-=7, z=1.48, p=0.14).

D’un point de vue descriptif, cing participants rapportent une baisse de leur niveau de stress lié au fait
d’étre parent : trois participants du groupe et les deux meres suivies en individuel, P6 et P8. Le niveau

augmente pour deux participants.
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Figure 13. Evolution du stress lié au fait d'étre parent (DP)
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L’évolution du stress li¢ a ’enfant est représentée par la figure 14.

En préintervention, deux participants rapportent un score clinique et un participant rapporte un score
élevé. Apres I’intervention, le niveau de stress 1ié a I’enfant baisse pour 4 participants (P1, P3, P6 et P8)

et augmente pour les quatre autre P2, P4, P5, P7. Le participant P7 a un score qui atteint le seuil clinique.

En post-intervention, il n’y a qu’une tendance a la baisse des scores dans le groupe (W-=12.5, z=0.77,
p=0.44).

Pour chaque couple (P2 et P3, P5 et P6, P7 et P8) la baisse du score d’un parent s’accompagne d’une

augmentation du score chez 1’autre membre du couple.
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Figure 14. Evolution du stress lié a I'enfant

Concernant le niveau de stress lié aux interactions parent-enfant dysfonctionnelles (Figure 15), trois
participants rapportent des scores dépassant le seuil pathologique et un participant rapporte un score

élevé en préintervention.

Dans I’ensemble du groupe, les scores ne baissent pas significativement aprés 1’intervention (W-=12.5,

2=0.77, p=0.44).

Apreés intervention, les trois participants associés a un score pathologique rapportent une baisse des
scores, mais deux d’entre eux seulement ont un score dans la norme. Le score du participant rapportant

un score élevé augmente pour atteindre le seuil pathologique.

Parmi les quatre autres participants, trois d’entre eux rapportent une baisse du score, un participant

rapporte une augmentation.
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Au total, quatre participants rapportent une tendance a la baisse du score de stress lié aux interactions

parent-enfant dysfonctionnelles, quatre participants rapportent une augmentation du score.

2 40 *% . ** ;;* Ak

S 30 %? .

2 %% 2z %7

in . 7 .

o n n
modalité de groupe modalité individuelle

Participants

* score élevé / .
** score pathologique M score préintervention M score postintervention ZZ

scores des peres

N
A\

Figure 15. Evolution du niveau de stress lié aux interactions parent-enfant dysfonctionnelles

1.5.4.3. Evolution des difficultés comportementales

1.5.4.3.1. Difficultés comportementales liées aux transitions

Avant intervention, quatre participants rapportent un nombre de situations difficiles liées aux transition

supérieur & la moyenne du groupe TDL(voir partie 11, section 2.1.5.1).

L’évolution du nombre de situations difficiles liées aux transitions est présentée via la figure 16. Il y a
une tendance a la baisse de ce nombre entre le début et la fin du programme, mais cette baisse n’est pas
significative (W-=8, , z=1.41, p=0.16) (tableau 34).

Pour le format de groupe, tous les participants rapportent une tendance a la baisse du nombre de
situations difficiles. A ’exception du participant 1 dont le score reste supérieur a la moyenne du groupe
TDL, un participant rapporte un score inférieur a la moyenne du groupe TDL et deux participants ont

un score inférieur a la moyenne du groupe tout-venant (voir partie I1l, section 2.1.5.1).

Concernant la prise en charge individuelle, pour les deux meres (P6 et P8), le nombre de situations
difficiles liées aux transitions baisse apres intervention, tandis que pour les péres (P5 et P7), ce nombre
augmente. Soit les difficultés augmentent de fagon objective pour ces péres, soit I’intervention a pu faire

prendre conscience des difficultés réelles de 1’enfant.
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En post-intervention, le couple P5-P6 rapport un nombre de situations difficiles inférieur a la moyenne
des enfants tout-venant tandis que le couple P7-P8 rapporte un nombre de situations difficiles compris

entre la moyenne du groupe tout-venant et du groupe TDL.
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Figure 16. Evolution du nombre de situations difficiles liées aux transitions

La figure 17 présente 1’évolution de I’intensité relative des difficultés comportementales liées aux
transitions. En préintervention, trois participants rapportent une intensité relative supérieure a la
moyenne du groupe TDL (partie 1, section 2.1.5.1). Les cing autres participants rapportent une

intensité relative supérieure a la moyenne du groupe tout-venant (partie 111, section 2.1.5.1).

Apres I’intervention, I’intensité relative des difficultés comportementales liées aux transitions ne baisse
pas significativement (W-=16, z=0.28, p=0.78).

D’un point de vue qualitatif, pour ce qui est du format de groupe, la participante P1 rapporte une baisse
de I’intensité relative qui passe en dessous de la moyenne du groupe TDL. Les trois autres participants

rapportent une augmentation des scores. Ces scores dépassent la moyenne obtenue dans le groupe TDL.

Pour le format individuel, le pére P5 rapporte une augmentation de I’intensité relative, tandis que les
trois autres participants rapportent une baisse de 1’intensité relative qui passe en dessous de la moyenne

du groupe tout-venant.
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Figure 17. Evolution de l'intensité relative des difficultés comportementales liées aux

transitions

1.5.4.3.2. Difficultés comportementales du type opposition — provocation

Les figures 18 et 19 présentent respectivement le nombre et 1’intensité relative des comportements

d’opposition-provocation rapportés par chaque participant.

En préintervention, le nombre de situations problémes est supérieur a la moyenne obtenue dans le groupe
TDL pour trois participants (P1, P2 et P6) ; il est supérieur a la moyenne obtenue dans le groupe tout-

venant pour trois autres participants (P2, P5 et P8).

En post-intervention, pour I’ensemble des participants, le nombre de situations problémes tend a

augmenter entre le début et la fin du programme, mais cette hausse n’est pas significative (W-=18, z=-
0.21, p=0.83) (tableau 34).

Concernant le format de groupe, le nombre de situations problemes tend & augmenter pour deux
participants. En particulier, le participant P1 rapporte un score supérieur & la moyenne observée dans le
groupe d’enfants TDA/H par Hauth-Charlier et Clément (2014) et le participant P2 un score supérieur a
la moyenne obtenue dans le groupe TDL (voir partie Ill, section 2.1.5.1). Le nombre de situations
problémes baisse pour P3 et passe en dessous de la moyenne du groupe TDL. Le score du participant

P4 reste stable.

Concernant le format individuel, le couple P5-P6 rapporte une baisse du nombre de situations problémes

qui passe en-dessous de la moyenne du groupe TDL pour la mére P6. Le couple P7-P8 rapporte une
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augmentation du nombre de situations probléemes : celle-ci est alors supérieure a la moyenne du groupe
TDL.
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Figure 18. Evolution du nombre de situations-problemes

En préintervention, deux participants rapportent une intensité relative des situations problémes
supérieures a la moyenne du groupe d’enfants TDA/H observée par Hauth-Charlier et Clément (2014)
et deux participants rapportent un intensité relative supérieure au groupe d’enfants tout-venant (Figure
19).

Aprés-intervention, I’intensité relative des situations problémes baisse significativement pour

I’ensemble des participants (W- = 4, z=1.96, p=0.05).

Concernant le format de groupe, trois participants rapportent une baisse de 1’intensité relative : celle-ci
passe en-dessous de la moyenne du groupe d’enfants TDA/H (Hauth-Charlier et Clément, 2014) pour
le participant P1 et en-dessous de la moyenne du groupe TDL (partie Ill, section 2.1.5.1) pour le
participant P4.

Pour le format individuel, la participante P8 rapporte une augmentation de I’intensité relative des
situations problémes mais le score reste en dessous de la moyenne du groupe tout-venant (partie I,
section 2.1.5.1). Pour les trois autres participants, les scores baissent pour passer en dessous de la
moyenne du groupe tout-venant.
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Figure 19. Evolution de I'intensité relative des situations-problemes

1.5.4.4. Evolution de la symptomatologie dépressive

Avant intervention, un participant a un niveau de dépression modéré (P2) et trois participants (P1, P3 et
P8) ont un niveau de dépression léger (Figure 20).

Apres intervention, il y a une tendance a la baisse du niveau de dépression, mais cette baisse n’est pas
significative (W- = 3, z=1.79, p=0.07) (tableau 34).

Concernant le format de groupe, le participant P2 passe sous le seuil de dépression modérée mais le
score dépasse le seuil de dépression léger. Les participants P1 et P3 ont un niveau de dépression qui se

maintien au niveau léger. Le participant P8 rapporte un passage du score sous le seuil de dépression.

Les quatre autres participants ont une baisse des scores de dépression, avec un effet plancher.
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Figure 20. Evolution de la symptomatologie dépressive

Le tableau ci-dessous (tableau 34) reprend la comparaison des données en préintervention et en

post-intervention.

Tableau 34. Efficacité de I'intervention pour I'ensemble des participants

Moyennes (Ecart-type) U z p

Préintervention Postintervention
Niveau de 23,12 (4,02) 31,07 (3,99) 28 2.37 0,02*
connaissances
Stress parental 100 (25,74) 88,75 (11,95) 24 0.844 0,40
Score de dépression 3,75 (3,43) 2,25 (3,26) 24 1.79 0.07
Situations problémes
Nombre 6,38 (2,26) 6,63 (2,94) 20 -0.21 0.83
Intensité 3,88 (1,35) 2,39 (0,68) 16 1.96 0.05
Difficultés
comportementales
liées aux transitions
Nombre 8,13 (3,00) 6,125 (2,13) 28 1.41 0,16
Intensité 4,16 (0,91) 3,79 (1,58) 20 0.28 0,78

Note : Peffectif du groupe constitué est de 8.
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1.5.5. Données d’efficacité en suivi a trois mois

Pour les participants au groupe, les évaluations du niveau de connaissance, du niveau de stress, de la
symptomatologie dépressive et du nombre et de I'intensité des difficultés comportementales sont

réalisées en suivi 3 mois apres la fin du programme.

1.55.1. Données d’efficacité portant sur les caractéristiques parentales

Les données concernant les parents sont synthétisées dans le tableau 35. Elles portent sur le niveau de

connaissances relatives au TDL, le niveau de stress parental et le niveau de dépression.

Tableau 35. Données descriptives des données parentales. Evolution des scores aux trois temps

d’évaluation.
échelle Temps d’évaluation Participant Moyenne (Ecart-type)
P1 P2 P3 P4
Connaissances Préintervention 2725 | 19.75 | 21.75 24 23.19 (3.22)
Maximum = 39 Postintervention / 29.25 | 28 26.25 | 27.83(1.51)
Suivi a 3 mois 34 33.75 | 30.25 30.5 32.13 (2.02)
Stress total Préintervention 103 08 120** | 68 97,25 (21_65)
Maximum = 180 Postintervention 75 |104 [104 |74 [89.25(17.03)
Suivi a 3 mois 77 94 92 91 88.5 (7.77)
Dépression Préintervention 5 10 6 1 55 (3_70)
Seuil leger = 4 Postintervention 5 6 7 0 4.5 (3.10)
Seuil modéré =8 — -
Suivi a 3 mois 0 6 7 0 3.25 (3.77)

Concernant le niveau de connaissances, tous les participants augmentent leur score au questionnaire en
suivi a 3 mois (M1=23.19, M2 = 27.83, M3 = 32.13). La figure 21 montre que le niveau de connaissance
continue a augmenter en suivi 3 mois aprés le programme ce qui indique que les participants pourraient
acquérir de nouvelles notions relatives au programme bien qu’étant achevé. Il y a possiblement un

réinvestissement des outils proposés par les participants.
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Figure 21. Evolution du niveau de connaissances.

La figure 22 montre qu’a I’exception du participant P4, le niveau de stress total 3 mois apres la fin du
programme est inférieur au niveau de stress total avant le début du programme (M1 = 97.25, M2 = 89.25,
M3 = 88.5).
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Figure 22. Evolution du niveau de stress parental total

Concernant le nombre de situations difficiles liées aux transitions (Figure 23), si pour le participant P3,
ce nombre reste stable apreés la fin du programme, pour les 3 autres participants, il y a une augmentation
de ce nombre en suivi aprées 3 mois. Il y a peut-étre des difficultés pour ces derniers a maintenir

I’utilisation des stratégies de fagcon autonome.
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La symptomatologie dépressive des participants P2 et P3 reste stable aprés 3 mois (figure 23). Les

participants P1 et P4 ont un score inférieur au seuil de dépression légere en suivi apres trois mois.
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Figure 23. Evolution de la symptomatologie dépressive

1.5.5.2. Données d’efficacité concernant les caractéristiques de I’enfant

Le tableau ci-aprés (Tableau 36) synthétise 1’évolution des scores relatifs aux difficultés
comportementales de I’enfant. Les scores aux trois temps d’évaluation (préintervention, post-

intervention, suivi a 3 mois).
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Tableau 36. Donnees descriptives relatives aux difficultés comportementales de I'enfant.

échelle Temps d’évaluation Participant Moyenne (Ecart-type)
PL [P2 [P3 |P4

Difficultés comportementales liées aux transitions

Nombre de situations | Préintervention 10 14 9 4 9.25 (4,11)
difficiles Postintervention 9 5 7 1 5.5(3.42)
Suivi a 3 mois 10 10 7 4 7.75 (2.87)
Intensité  relative  des | Préintervention 6.04 |4.22 | 457 |3.86 |4.67(0.95)
difficultés Postintervention 371 | 540 |514 [6.43 [517(1.12)
comportementales — -
Suivi a 3 mois 167 | 424 |3.86 |514 |3.72(1.47)
Situations problémes
Nombre de situations | Préintervention 8 6 10 3 6.75 (2.99)
problemes
Postintervention 14 7 6 3 7.5 (4.65)
Suivi & 3 mois 11 6 3 2 5.5 (4.04)
Intensité  relative  des | Préintervention 588 | 250 |[240 |3.33 |353(1.62)
situations problémes
Postintervention 3.64 | 286 |.83 2.00 | 2.58(0.83)
Suivi a 3 mois 1.82 | 267 |1.33 |3.00 |2.20(0.76)

Concernant les difficultés comportementales liées aux transitions, le nombre de situations difficiles
baisse en moyenne entre le début et la fin du programme mais tend a augmenter en suivi aprés trois mois
(M1 =9.25, M2 = 5.5, M3 = 7.75). Individuellement, seuls les participants P2 et P3 maintiennent un
score inférieur au niveau initial (Figure 24). Mais le participant rapporte un score qui reste supérieur a

la moyenne observée dans le groupe TDL (voir partie 111, section 2.1.5.1).
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Figure 24. Evolution du nombre de situations difficiles liées aux transitions

Pour ce qui est de I’intensité relative des difficultés comportementales, la moyenne tend a augmenter en

post-intervention pour baisser en suivi a 3 mois (M1=4.67, M2=5.17, M3=3.72).

L’évolution de I’intensité des difficultés comportementales liées aux transitions est présentée en figure
25. A I’exception du participant P1 dont ’intensité relative des difficultés baisse successivement a
chaque évaluation, les 3 autres participants rapportent une augmentation de cette intensité suivie d’une
baisse. Seul pour le participant P3, ce score est inférieur au niveau initial avant intervention. L’intensité
relative des difficultés comportementales liées aux transitions en suivi a 3 mois sont inférieures a la

moyenne du groupe TDL (voir partie 11, section 2.1.5.1) pour tous les participants sauf P4.
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Figure 25. Evolution de I'intensité relative des difficultés comportementales liées aux transitions

Concernant les comportements d’opposition-provocation, le nombre moyen de situations problemes
tend a baisser en post-intervention, mais tend a augmenter en suivi a 3 mois en restant inférieur au niveau
en préintervention (M1=9.25, M2=5.5, M3=7.75). Pour deux participants, le nombre de situations
problemes baissent successivement a chaque temps d’évaluation (P3 et P4). Pour les participants P1 et
P2, les scores augmentent en post-intervention pour baisser en suivi & 3 mois (Figure 26). En suivi aprés
3 mois, le score reste supérieur au niveau initial pour le participant P1. Seuls les participants P2, P3 et
P4 ont un score inférieur a la moyenne du groupe TDL.
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Figure 26. Evolution du nombre de situations probléemes

L’intensité relative des comportements d’opposition-provocation tend a baisser successivement a
chaque temps d’évaluation (M1=3.53, M2=2.58, M3=2.20).

La figure 27 représente 1’évolution des scores de chaque participant. Deux participants ont un score qui
baisse successivement a chaque temps d’évaluation (P1 et P3). Le score de P4 baisse en post-
intervention mais ne se maintient pas en suivi a 3 mois. Il passe néanmoins en dessous de la moyenne
des enfants tout-venant observée par Hauth-Charlier et Clément (2014). Le score du participant P3 reste
inférieur a la moyenne observée dans le groupe tout-venant observée par Hauth-Charlier et Clément
(2014).
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Figure 27. Evolution de l'intensité des situations problémes

1.5.6. Présentation des données de validité sociale

Outre 1’évaluation de I’efficacité, nous avons procédé a 1’évaluation de la validité sociale du programme,
a savoir la pertinence sociale des objectifs fixés, 1’adéquation des procédures et la satisfaction des
participants & participer au programme (tableau 37). L’acceptabilité des procédures est évaluée par le
TEI-SF (Paquet et al., 2008 ; Kelley et al., 1989). La satisfaction relative a I’intervention est évaluée par
le TAI (Eyberg, 1993).

En plus de ces données, la satisfaction des participants concernant le format a été évaluée : les questions
portaient sur le nombre de séances, la durée des sé€ances, I’intervalle entre les séances et le format

(tableau 38)

1.5.6.1. Evaluation des contenus

Les données du tableau 37 reprennent 1’évaluation des objectifs du programme, 1’acceptabilité, la
satisfaction, la recommandation du programme & d’autres parents et 1’utilisation ultérieure des

procedures.

Dans I’ensemble, les participants a I’intervention considérent les objectifs comme étant importants, les
procédures acceptables. Ils sont satisfaits d’avoir participé, utiliseraient les procédures et

recommanderaient le programme a d’autres participants.
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D’un point de vue descriptif, le score d’acceptabilité des procédures est supérieur en moyenne pour le

format de groupe, tandis que la satisfaction est plus élevée pour le format individuel.

Tableau 37. Résultats aux mesures de validité sociale des quatre participants Les moyennes sont

indiguées pour chaque format et les écarts-types sont entre parenthéses.

Pl P2 P3 P4

Moyenne

individuel (ET)

P5 P6 P7 P8

Moyenne
groupe (ET)

Objectifs 5 5 5 5 5 (0) /4 5 5 4,67 (0,58)
Acceptabilité 42 41 35 37 38,75 (2,86) 42 42 42 40 41,50 (1,00)
Seuil = 27
Satisfaction 46 45 41 44 44 (1,87) 35 41 41 37 38,50 (3,00)
recommandation 5 5 4 5 4,75 (0,43) 5 5 5 5 5,00 (0)
utilisation des procédures 5 5 5 5 5(0) 5 5 4 4 4,50 (0,58)

Concernant les modalités d’intervention, dans 1’ensemble, le nombre de séances, leur durée,

I’intervalle entre les séances et le format est apprécié (tableau 38).

Tableau 38. Evaluation du format par les participants

P1 P2 P3 P4 P5 P6 P7 P8
Nombre de séances Suffisant Suffisant Suffisant Suffisant Trop suffisant suffisant Suffisant
Durée des séances Suffisant Suffisant Suffisant Suffisant Suffisant Suffisant suffisant Suffisant
Intervalle entre les séances Suffisant Trop court Suffisant Suffisant Suffisant Suffisant suffisant Suffisant
Format apprécié Oui (Groupe) | Oui (Groupe) | Oui (Groupe) | Oui (Groupe) Oui Non Oui Oui
(individuel) | (individuel) | (individuel) | (Individuel)

1.5.6.2.

Eléments qualitatifs

Un entretien a été réalisé une semaine aprés I’intervention avec les deux parents et I’auteure de la thése

Ou une stagiaire étudiante en psychologie. L’entretien avait pour objectif principal d’effectuer un bilan

avec les parents ayant participé au programme et d’en extraire les éléments importants pour améliorer

le programme. Le guide d’entretien est disponible en annexe (annexe 14). Les retranscriptions sont

disponibles en annexe (annexe 15). Au final, un parent du groupe (P2) et les deux couples parentaux du

format individuel (P5, P6 et P7, P8) ont pu se rendre disponibles pour réaliser I’entretien.
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1.5.6.3.  Eléments relatifs & la satisfaction des participants

En termes de satisfaction, globalement, quel que soit le format, les parents considérent les contenus
intéressants dans 1’ensemble et expriment une certaine satisfaction (tableau 39). Le programme a donc
pu aider des parents dans la gestion de certaines difficultés au quotidien. Les participants P7 et P8
mettent en avant I’importance d’avoir pu comprendre davantage le trouble de leur enfant ce qui répond,
au moins en partie, a des difficultés mises en avant lors des entretiens avec des parents d’enfants plus
ageés.

Concernant le format en lui-méme, comme précisé par Hauth-Charlier et Clément (2009), chaque
modalité a des avantages. Des avantages sont clairement identifiés par les participants. La participante
au groupe indique 1’opportunité d’échange et de soutien social permise par le format de groupe. Les
participants P7 et P8 ont apprécié¢ que I’intervention soit quant a elle organisée a domicile, limitant les

déplacements.

Tableau 39. Eléments positifs concernant les modalités pratiques du programme

vraiment les problémes de santé de leurs
enfants » (P2)

Format de groupe Format individuel
Utilité des « ga aide beaucoup les parents généralement ils | « Le coté constructif [...] il y a des successions, des choses
contenus sont un peu perdus et ne connaissent pas et des techniques qui peuvent fonctionner. » (P7etP8)

« Et le fait aussi de mettre des ... enfin de comprendre
pourquoi il réagit de telle ou telle fagon. » (P7etP8)

La disponibilité

« Si on a un souci elle nous répond a nos

« Et puis, la principale remarque, c’est... on trouve Mme S.

de I’animateur | questions ou si elles connaissent pas la réponse vraiment formidable (P5etP6) »
tout de suite elles vont se renseigner puis elles
vont nous le dire » (P2)

Elle expliquait bien aussi et puis s'il y avait un
soucis elle faisait en sorte qu'on comprenne
donc moi j'étais super contente de venir a
chaque fois. » (P2)

Le format « En fait c'est déja de communiquer avec « on a aimé le fait que ce soit chez nous » (P7etP8)
d'autres parents, de connaitre les problemes des
autres enfants. /...J En fait on se rend compte
qu en fait ils ont a peu pres, a peu pres les
mémes problemes, non pas identiques mais a
peupres [...] » (P2)

1.5.6.4. Aspects améliorables

Concernant les améliorations portant sur des aspects généraux (tableau 40), le nombre de
séances peut constituer un frein a la participation, méme au format individuel. Le format de
groupe aurait aussi été souhaité par une participante au format individuel. Il apparait aussi que
selon les participants 7 et 8, le programme arrive trop tard puisqu’ils ont déja mis en place un
certain nombre de stratégies (agenda, notamment). Une mise en ceuvre plus proche du moment

ou le diagnostic est posé pourrait s’avérer judicieuse.
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Au niveau des supports, les participants P7 et P8 mentionnent la répétition de certaines notions
durant le programme comme une limite. Ces mémes participants évoquent également le souhait

d’avoir I’appui d’un thérapeute a certains moments.

Tableau 40. Eléments des entretiens relatifs aux améliorations concernant les modalités d'intervention

Format de groupe Format individuel
Le nombre de les parents la plupart du temps ils | « Peut-étre en faire moins, 10 c¢’est beaucoup. » (P5 et P6)
séances n‘ont pas forcément le temps et je

pense qu'apres les parents ils
s'engagent a vouloir venir et puis au
final au dernier moment ils décident
de ne plus venir parce que justement
ils pensent que ¢a va étre trop lourd
donc je pense que réduire les
séances ¢a c'est bien aussi. » (P2)

Le format « Le format en groupe c’est mieux. Le probleme, c’est le temps pour
participer tous les deux. » (P5 et P6)

« 0N aurait peut-étre apprécié un échange avec d’autres familles. »
(P7etP8)

Le timing « Ce qu’on pensait peut-étre c’est que ¢a aurait été bien qu’on le fasse un
peu plus tot »

«qu’on a dans [’ensemble [ 'impression d’avoir découvert beaucoup de
choses sur le tas, donc de les mettre déja un peu en place avant que I’on en
ait parlé et que ca ait pris cette forme-la. »

Manque « qu’on avait fait la remarque qu’on aurait voulu beaucoup plus
d’exemples d’élements concrets. Certains ateliers, finalement, les choses qui étaient
proposées, on les connaissait déja donc on apprenait pas forcément des
nouvelles stratégies.

La communication « quand on a recu le papier, on était un peu sceptique, on voyait pas ce
coteé trés personnel et ce coté... ¢a paraissait froid. [...] »
Les contenus dans « Par moment, il y a un certain nombre de répétitions/...] »
leur globalité
Les professionnels « Je pense qu 'une expérience d’une psychologue derriére ¢a est peut-étre
impliqués une aide intéressante. »

1.5.6.5. L’utilité des contenus

Comme dans le groupe pilote, nous avons interrogeé les participants sur les séances qui leur semblaient
utiles et sur celles qui I’étaient moins (tableau 41). Toutes modalités confondues, le travail sur la qualité
de la consigne de la séance « donner une consigne efficace » est celui qui a été apprécié par I’ensemble
des participants interrogés. Favoriser la communication entre le parent et I’enfant semble important pour
ces participants qui ont pu mettre en place les stratégies. Une nuance concerne le type d’aide a la
communication développée : en effet, les enfants ne sont pas tous sensibles aux incitations visuelles. La
séance « Le moment spécial : rétablir les interactions positives avec 1’enfant » est quant a elle investie
par les deux couples ayant participé au format individuel ; elle n’est pas mentionnée comme ayant été
importante par le parent ayant participé au groupe. La séance « Mener une action complexe » a été
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appréciée par le participant P4, de méme que la séance « gérer les émotions de I’enfant », mais n’est pas

mentionnée par les autres.
Ainsi, la plupart des ateliers ont fait échos a des participants, mais pas de fagon homogeéne.

A noter que parmi les trois personnes interrogées, les participants P7 et P8 (format individuel) semblent
les mieux préparés face aux troubles. En particulier, ce sont les participants qui ont pu le mieux appliquer
les stratégies des séances 7 et 9 portant respectivement sur les scénarios sociaux et les fonctions
exécutives. Ce sont aussi ceux qui ont pu s’emparer le mieux des outils pour communiquer avec les

enseignants.

Nous pouvons émettre 1’hypothése selon laquelle il existe des profils différents de participants et
qu’appliquer le programme sans décliner la complexité en fonction des connaissances préalables
pourrait mettre des participants en difficulté. En ce sens, I’évaluation des connaissances en prétraitement
pourrait étre un indicateur de la familiarité et du niveau de compréhension du parent avec le trouble de

I’enfant et permettrait de créer une intervention « a la carte ».
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Tableau 41. Eléments des entretiens relatifs a I'utilité des contenus

Format de groupe

Format individuel

Aspects améliorables toute modalité confondue

Atelier
1

« Ca nous a permis d’apprendre plus sur sa maladie. Plus on en apprend,
plus on sait ou on va. » (P5 et P6))

Ca ce serait peut-étre intéressant d’avoir une page ou il y a un résumé des
différents symptomes.

Atelier
2

« on a appris a faire des activités avec lui, le moment spécial,
communiquer avec lui. » (P5 et P6)

« Moi, je pense toujours au moment spécial. On joue beaucoup.
Maintenant, je suis pas siire qu’'on le mette en place tel qu’il a été
présente, [...] ony est quand méme revenu souvent parce qu’on a vu que
¢a lapaise énormément quand il est dans des émotions assez violentes. »

Atelier
3

« On utilise encore le
time timer parce que
ca il en aencore
besoin » (P5 et P6)

« on a appris a faire des activités avec lui, le moment spécial,
communiquer avec lui. » (P5 et P6)

« l’idée d’avoir simplifié au maximum, simplifié au maximum nos
consignes et pour lui, le moins au niveau de I’oralité, quoi. Que les
consignes soient claires » (P7etP8)

« Et le fait de mettre des images aussi que sur des explications. Beaucoup.
Ca l’aide et surtout, ¢a attire tout de suite son attention » (P7 et P8)

« je pense aussi l’idée toujours de renforcer. Bon, c’est quelque chose
qu’on faisait, qu’on faisait beaucoup. Ben de pas le sous-estimer. »

« Les images, c’est pas pour lui. Il (I’enfant) dit que c’est pas pour lui. »

Atelier
4

«On n'a pas le temps
et du coup E2 ne sait
pas trop vraiment ce
qu'il doit faire le
matin : quand il doit
se lever quand le petit
déjeuner, s'habiller,
se brosser les dents et
tout ¢a, il avait du
mal a régler, que ce
soit bien réglé dans la
matinée.

Du coup ¢a a été sous
forme de
pictogrammes.

Ca m'a beaucoup
aidé. Donc, du coup
maintenant, au début,
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il a regardé plusieurs
fois, il a appris.
Maintenant il sait que
le matin... il sait ce
qu'il a a faire. J'ai
plus besoin de lui
dire. je ne perds pas
du temps et je n'ai pas
besoin de crier. Ca se
passe beaucoup
mieux. (P2) »

Atelier
5

« tout ce qui est pour
apprendre ses
émotions, quand il
apprend & gérer ses
émotions. Ca c'est un
probléme avec lui
c'est qu'il a du mal &
gérer ses émotions du
coup c'est vrai que ¢a
aide aussi. » (P2)

Atelier
6

J’ai pas eu l’occasion, c’est vraiment la phrase modéle, la phrase modéle a lui
donner.

Atelier
7

« les scénarios sociaux, on a vu que ¢a fonctionne, on a vu que ¢a
lintrigue.

« Maintenant, ¢a a le désavantage qu’il faut construire quelque chose et qu’il faut
imprimer quelque chose et il faut lui proposer ¢a »

Atelier
8

« avant le confinement avec sa maitresse, j'en ai utilisé une partie du premier
chapitre parce que la maitresse semblait toujours pas avoir saisi le trouble de S. »

Atelier
9

« L’idée de lui faire... enfin... de rester sur les idées des calendriers,
qu’il ait un repérage temporel, affiché quelque part qu’il puisse
consulter régulierement et quelque chose qu’on avait partiellement en
place. Et je... enfin... voila, confirme qu'il faut élaborer ¢a. »

« enfin, on avait vu que présenter quelque chose sous la forme qui quoi
comment quand et ou, c’est exactement les données que S. cherche a
Voir. »

Atelier
10

«j’avais beaucoup aimé le dernier atelier. Elle avait fait le résumé de toutes ces
choses-la. Et je trouve qu’elle avait été particulierement claire »
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1.5.6.6. Eléments d’échanges avec les animateurs

Nous avons également pu obtenir des données sur 1’opérationnalisation du programme grace a des
échanges les animateurs, la directrice de thése et la présente auteure de la thése. Chaque séance était
suivie d’un échange sur le déroulement, le contenu des séances et la réalisation des exercices. Le tableau
40 synthétise les échanges réalisés avec les animateurs concernant le matériel et la participation des

parents au programme.

1.5.6.6.1. Participants suivis par ’animateur A1

Les parents semblent intégrer plusieurs notions de base — globalement celles allant de I’atelier 1 a
I’atelier 5. Ils y ont investi du temps (construction d’outils, création d’une salle propre au jeu, par
exemple). En revanche, la mise en place de guidances non verbales a été impossible avec 1’enfant que
ce soit avec la mére ou avec le pére. A noter que durant tout le programme, la barriére de la langue,
principalement chez la mére, constitue un frein a la transmission des notions, méme si en pratique son

adhésion reste plus importante que celle du pére.

En outre, le niveau de complexité était probablement trop élevé pour ces participants. En effet, si les
séances 6 a 10 étaient comprises, I’application des exercices n’a jamais pu étre faite par les parents. Les
exercices ont probablement été trop complexes pour les parents. Une réflexion portant sur le niveau de

complexité des notions devra étre engagée.

Nous avons aussi noté une différence probable de perception des difficultés par la mére et le pere, ainsi
qu’une différence de participation, le pére ayant été absent a deux reprises. Nous retrouvons cette
différence dans 1’évolution du stress 1ié a I’enfant, du nombre et de I’intensité des situations difficiles
liées aux transitions. 1l semblerait que la mére ait davantage investi les notions et les outils proposés
que le pére, montrant un engagement plus fort. Dans une étude réalisée par Frank et al. (2015), des péres
ont été interrogés via des questionnaires et un groupe de discussion sur les contenus qu’ils aimeraient
voir aborder dans un programme d’éducation parentale et sur les facteurs qui pourraient favoriser la
participation des peres dans un programme. Il apparait que les péres interrogés apprécieraient de pouvoir
¢établir des relations positives avec leur enfant, d’aider ’enfant a développer sa confiance en lui, ses
compétences sociales et de fagon générale de I’aider a se développer. Les auteurs notent aussi que 10%
des peres interrogés ne se sentent pas a I’aise face a de ’anxiété ou un mécontentement chez 1’enfant
(Frank et al., 2015). Lors de la phase de recrutement, un échange individualisé avec les deux membres

des couples participants pourrait étre un plus pour mieux cibler les attentes individuelles.

En effet, les auteurs de 1’étude citée recommandent de cibler des besoins spécifiques des deux parents
tout en donnant des stratégies permettant une cohésion parentale. Selon eux, les conflits dans les

pratiques parentales peuvent étre contreproductifs et générer des difficultés comportementales chez

158



I’enfant (Frank et al., 2015). En revenant aux participants, concernant les difficultés comportementales,
les parents s’exposent fréquemment a des refus ou a des coléres de leur enfant, mais interprétent
différemment les problémes. Pour la mére, il y aurait d’une part le contexte, tel que la fatigue ou la
difficulté de la tdche et d’autre part les difficultés liées au TDL ; pour le pére, les difficultés seraient
davantage expliquées par le caractére. Ainsi, effectivement un travail différent aurait pu étre engagé

avec les deux parents.

1.5.6.6.2. Participants suivis par I’animateur A2

Les participants 7 et 8 différent des participants 5 et 6 en ce sens qu’ils ont des attentes plus élevees.
Les contenus des premiers ateliers ont semblé « trop » simples par rapport a leur niveau de base.

Néanmoins, ils ont réalisé I’ensemble des exercices proposés.

A noter que I’introduction de stratégies plus complexes telle que les scénarios sociaux et le travail sur

les fonctions exécutives leur sont accessibles. Ils ont pu appliquer les exercices et I’enfant arrive a s’en

emparer.
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Tableau 42. Eléments qualitatifs issus des échanges entre I'animateur et I'auteure de la these.

Participants 5 et 6 Participant 7 et 8
S. | Notions Participation et exercices Notions et participation
1 - Contenu dense - Interactions limitées potentiellement liées au format individuel - Contenu relativement connu des participants
- Plusieurs notions ne concernaient pas les - Satisfaction d’avoir appris beaucoup de choses - Volonté d’approfondir les aspects neurobiologiques
participants d’emblée - Atelier ayant permis de mieux comprendre le TDL - Exercice réalisé
- Notions complexes
- Inquiétudes concernant les causes, notamment
génétiques
2 - « Les parents ont dédié une piece aux enfants en - Appréhension concernant la mise en place du moment spéciale - Contenu apprécié
créant une salle de jeu, durant les vacances. (positionnement, temps, récurrence) : accompagné grace au format - Les parents se sont emparés du jeu, méme s’ils jouent déja
Peinture, aménagements d’étagéres, bureau. » individuel régulierement avec I’enfant
- Moins de temps passé devant les écrans - communication difficile avec la mere (barriére de la langue) - Exercice réalisé
3 - Quelques redondances - Plus d’interactions - Contenu intéressant, mais manque d’exemples concrets
- Compréhension des notions de guidance, - Prise de conscience de certains comportements, non pas comme quelque - Exercice réalisé
antécédent, renforcateurs par la mere chose de caractériel, mais di a des effets du TDL
- La mére a pu identifier certaines choses autour du - Utilisation limitée du carnet de bord
rangement de la chambre (cela a été bien mis en
ceuvre) : son fils réalise la tache, mais cela dépend
de la situation, cela est plus dur lorsqu’il est
fatigué. 1l est capable de bien le faire avec des
guidances verbales entre chaque étapes (faire le lit,
ranger les chaussons, mettre les voitures dans le
bac etc.). Cela lui demande du temps, car il faut
rester a cOté pour le moment, mais Madame est
satisfaite, car c’est globalement mieux.
4 - Différence entre « chainage », « routine » notion - Pere absent - Routines déja mises en place
de « séquencer les comportements » complexes du | - Exercice non réalisé - Exercice réalisé
fait de la barriére de la langue - Regard différent des difficultés concernant I’enfant de la mére et du pére
- Compréhension néanmoins par la mére de 1’intérét (pour le pére, « du non vouloir », pour la mere, présence de deux niveaux,
de découper un comportement I’un dépendant le contexte — fatigue, horaire- I’autre de la compréhension
- de la réalisation de la tache et de I’enchainement)
5 - Contenu amenant une forme de réassurance chez - Ce qui semble utile pour I’enfant I’est aussi pour le frére - Contenu intéressant, mais des stratégies déja utilisées
les parents - Pas d’utilisation de la planche a émotion du fait du refus de I’enfant - L’enfant tape sur des clous avec un marteau en cas de difficultés
- Les parents souhaitaient investir une « planche des émotionnelles
émotions » - Exercice réalisé
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Le pére n’a pas investi les demandes a formuler
La mere a essayé les incitations avec le choix des feutres (choix de
couleur). Le fils s’est faché. Pas d’essai supplémentaire.

Séance intéressante pour les participants
Quelques difficultés a appliquer les principes du modelage

7 - Notions ne concernant pas les parents, car I’enfant - Exercices non réalisés - Notions intéressantes pour les participants
connait et sait adapter son comportement. - Les scénarios sociaux ont interpelé 1’enfant
- Non-respect du tour de parole comme une - Exercice réalisé
inquiétude par la mére, mais considéré comme
normal par le pére
8 - Mise en route difficile aprés le confinement - Exercices non réalisés - Bonnes connaissances de base des participants relatives aux
- De honnes connaissances de base des deux parents démarches
sur les ESS - Exercice réalisé
- Meilleure perception de la mére sur les difficultés
et les ressources
9 - Notions potentiellement difficiles - Meilleure interaction avec le pére durant cet atelier. - La planification sous forme de QQOQCP a été particulierement
appréciée
- Utilisation de cette stratégie pour des courses et une sortie de loisir
- Contenu complexe, mais appreécié
- Exercice réalisé
10 | - Meilleure compréhension du trouble - Exercices non réalisés - Séance globalement appréciée pour le caractéere de synthese

Le format a convenu aux parents

Le pere ne participe plus au moment spécial

La mere maintient le moment spécial trois a quatre
fois par semaine

Intérét pour le soutien social, car la situation de handicap a terni
les relations sociales de la famille.
Exercice réalisé
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2. Discussion sur I’intervention

2.1. Efficacité de I’'intervention

Nous avions pour objectif de mettre en place le programme « Agir pour communiquer. Mieux
comprendre le trouble développemental chez |’enfant » auprés de parents d’enfants TDL. Au final, un
groupe a pu étre constitué et deux couples parentaux ont pu suivre la seconde version du programme
dans son format individuel. Cette phase de la theése consistait a évaluer ’efficacité du programme et sa

validité sociale.

Tout d’abord, conformément a nos expectatives, la participation des parents au programme pourrait étre
bénéfique. En effet, le niveau de connaissance des participants augmente pour tous les participants, quel
que soit le format, et cette augmentation est significative pour I’ensemble des participants. De plus, il y
a une réduction significative de I’intensité des situations problémes évalués par le QSM de Barkley
(1997). L’analyse de 1’évolution en suivi a 3 mois reste descriptive mais le niveau de connaissances des
participants au groupe continue a progresser ce qui montre un réinvestissement possible des notions. En
revanche, I’intensité des situations problémes tend a raugmenter en moyenne. Il y a donc un décalage
probable entre les connaissances acquises par les participants et leur mise en ceuvre. Et il y a des
difficultés de maintien des améliorations dans le temps. Ainsi, la mise en place de séances
supplémentaires, potenticllement individuelles, pour consolider I’utilisation de stratégies efficaces serait

un plus pour maintenir les résultats positifs consécutifs au programme.

En revanche, la participation au programme n’a pas d’effet statistique sur le niveau de stress des
participants, le niveau de dépression, le nombre de situations comportementales difficiles liées aux
transitions, ’intensité relative de ces situations et I’intensité relative des comportements d’opposition-

provocation (situations problémes).

Concernant les sous-échelles de stress, les résultats sont hétérogénes. Nous constatons que les
participants qui ont un niveau de stress total pathologique repassent dans la norme aprés intervention. A
I’exception du couple P2-P3 qui maintiennent ou atteignent un score de stress lié aux interactions parent-
enfant dysfonctionnelles pathologique, les participants qui ont un score pathologique en préintervention
ont un score dans la norme apres intervention. Le score de stress lié¢ aux difficultés de 1’enfant baisse en
termes de catégorie clinique (passage d’un niveau pathologique a un niveau élevé ou d’un niveau élevé
a niveau normal) pour trois participants. La réplication de la recherche a plus large échelle serait un plus

pour obtenir des donnés plus homogenes. En effet pour I’heure, contrairement aux recherches de Ilg et
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al. (2018) dans le TSA et de Hauth-Charlier et Clément (2014) dans le TDA/H, 1’effet du programme

sur le stress parental reste a vérifier.

Concernant 1’évolution de la symptomatologie dépressive, si les données n’indiquent qu’une tendance
a la baisse des scores, nous pouvons néanmoins faire le constat que la moitié des parents ont un niveau
de dépression légére (voire modérée pour un participant) avant le programme et 1’autre moitié n’a pas
de symptomatologie dépressive mis en évidence par I’inventaire abrégé de dépression de Beck (Bouvard
et Cottraux, 2010). Le niveau de dépression parental constituerait un indicateur a prendre en compte
lorsque I’enfant présente un TDL sans pour autant que la problématique concerne tous les parents ce qui
est conforme avec les observations faites par Rudolph et al. (2003) chez les méres d’enfants présentant

un trouble du son et de la parole.

Ensuite, si nous nous concentrons sur les difficultés comportementales de 1’enfant, nous observons que
tous les participants au groupe ont rapporté une diminution du nombre de situations difficiles liées aux
transitions immédiatement apres le programme. En revanche, c’est le cas uniquement pour les méres

suivies en individuel. Le format de groupe a pu étre bénéfique a ce niveau.

Toutefois, dans le groupe, 3 participants sur 4 rapportent une augmentation de I’intensité des difficultés
de transition. Ainsi, il reste potentiellement des situations difficiles complexes que le programme ne
permet pas de traiter, du moins pas a court terme. Un travail en partenariat avec les professionnels
accompagnant 1’enfant, voire un réinvestissement des notions a distance du programme, sous forme

d’une « boost session » pourrait s’avérer utile pour cibler les difficultés résiduelles.

Dans le format individuel, la tendance est plus complexe. Les participants P6 et P8 rapportent une baisse
du nombre de situations difficiles liées aux transitions, mais ce sont les participants P6, P7 et P8 qui
rapportent une baisse de I’intensité de ces difficultés. Une explication pourrait étre que ces trois
participants ont eu plus d’aisance a appliquer les exercices que le participant P5. Les échanges avec
I’animateur A1 décrivant des difficultés d’adhésion du participant P5 a certaines notions vont dans ce

Sens.

Si nous restons sur les difficultés comportementales, mais que nous nous focalisons cette fois sur les
comportements d’opposition-provocation, nous constatons que I’intensité relative de ces difficultés
baisse significativement pour I’échantillon total. Mais le nombre de situations d’opposition tend a
augmenter. Une explication possible est que le programme a incité les parents a solliciter davantage leur
enfant au quotidien, engendrant des comportements de ce type, mais qu’en participant au programme
avec notamment des outils qui visent a aider ’enfant a réguler son comportement (séance 5), ils

observent des comportements perturbateurs moins intenses. Une autre explication pourrait étre que les
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participants pergoivent des difficultés qu’ils ne percevaient pas avant'®. La possibilité de recruter de

futurs parents pour constituer un groupe témoin serait un plus pour tester cette hypothése.

2.2. Validité sociale

Si les données précédentes donnent des informations sur ’efficacité potentielle du programme, les
entretiens et la validité sociale nous donnent des informations sur la pertinence des contenus, des

objectifs fixés avec les participants, et sur le format de I’intervention.

Pour ce qui est du format de groupe, les données relatives a la validité sociale indiquent une satisfaction
globale des participants et une adéquation des procédures. Ils sont plutét enclins a utiliser les procédures
ultérieurement et recommanderaient le programme a d’autres familles. Le format, le nombre de séances,

leurs durées et I’intervalle entre les séances ont été globalement appréciés.

En ce qui concerne le format individuel, les participants sont globalement satisfaits d’avoir participé au
programme, estiment les procédures adéquates et recommandent le programme. Les entretiens mettent
cependant en avant que les familles suivies en individuel auraient souhaité, au moins a minima, un

¢change avec d’autres familles (tableau 40).

Du cété des contenus, le premier couple a pu tirer profit des trois premieres séances. En revanche, ils
ont rencontré des difficultés a réaliser les exercices lors des six séances suivantes. Précisément, c’est le
type de guidance qui a été rejeté par I’enfant alors que les aides visuelles lui sont familiéres a I’école et
en orthophonie. Il y a donc un probléme de transfert d’outils entre le milieu scolaire et thérapeutique et
le domicile. Cela suscite deux remarques : soit les aides visuelles (pictogrammes, dessins) ne sont pas
adaptées a I’enfant, ce qui est conforme avec la littérature qui montre que les enfants sont sensibles a
certains types d’aides a la communication, mais pas a tous (van der Meer, 2011) ; auquel cas, nous
devons repenser notre intervention en prenant en compte d’autres types d’aides ; soit il y a un vrai besoin
de partenariat entre les parents, ’enfant et les enseignants et professionnels pour que ’usage des
stratégies soit homogénéisé et transférable : en particulier, il pourrait étre utile que les professionnels

accompagnant la famille puissent étre mieux informés sur le contenu des séances du programme.

Au niveau du programme en lui-méme, les données qualitatives mettent en avant une différence
d’engagement des deux parents et des divergences en termes d’adhésion aux notions transmises (tableau
42). Celapose probléme dans la mesure ou un mangque de coopération des deux parents peut étre délétere
sur les comportements de I’enfant (Frank et al., 2015). Ainsi, en amont du programme puis tout au long
des séances, les animateurs des sessions ultérieures devront sans doute prendre en compte ces

divergences potentielles pour favoriser la cohérence parentale.

10 voir le mémoire de J. Barillon a ce sujet : Les problémes de comportement lors des transitions scolaires
chez l’enfant présentant un trouble développemental du langage

164



Concernant le second couple, a I’instar du premier couple, la situation de confinement a pu avoir une

influence sur les évaluations réalisées aupres des participants.

Ce sont finalement le moment spécial et les séances « Inciter I’enfant a formuler une demande » et
« Encourager 1’ouverture : favoriser les transitions» qui sont les plus appréciés. Le niveau de
compétences de ces participants a pu étre plus élevé et favoriser I’intégration des stratégies. L’ entretien
réalisé avec eux met en avant des attentes élevées avec des exemples concrets plus nombreux et I’appui

de professionnels plus spécialisés (psychologue, par exemple). Le programme a pu étre trop simple.

2.3. Réflexion sur les profils

Pour achever cette partie concertant I’implantation multisite, nous avons essayé de déterminer le type
de profil de participant qui pourrait le plus bénéficier du programme que nous avons développé. Nous
avons représenté dans le tableau 43, la progression de chaque participant entre le début et la fin du
programme en termes de niveau de stress, de niveau de dépression et de difficultés comportementales.
Les participants P1, P3, P6 et P8 ont, sur le plan clinique, le plus d’amélioration avec des scores
pathologiques repassant dans la horme apres intervention, soit concernant le stress, soit le niveau de
dépression, voire les deux. A I’inverse, les participants qui ont une détérioration des scores qui nous
interpelle sont les participants P2, P4, P5 et P7. Dans les couples, il apparait que I’amélioration de la
situation d’'un membre s’accompagne d’une détérioration chez le conjoint. Il est possible que le

programme ait influencé I’équilibre du couple.

Ces évolutions doivent étre prises en compte lors d’implantation ultérieure, éventuellement en faisant
des points d’étape réguliers avec les participants pour nous assurer que le programme ne nuit pas a

1’équilibre familial.
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Tableau 43. Evolution de la santé mentale des participants et des difficultés comportementales

o Comportements dépression
Difficultés de .
Stress parental " d’opposition-
transition )
provocation
Format | Enfant Stress | Détresse | Interactions Enfant | Nombre | Intensité | Nombre | Intensité
total | parentale | dysfonctionnelles | difficile relative relative
El
E2
W E3
=)
o
x
o
E4
E5
-
L
=)
o
2>
[a)
=
Note. Un astérisque indique un score pathologique en préintervention. Le code couleur indique le sens de

I'évolution : vert pour une amélioration, orange pour une baisse, rouge pour une baisse vers un score clinique, bleu

pour des scores stables

3.C

onclusion

Cette implantation multisite avait pour objectif de tester la seconde version du programme. Celui-ci a

été proposé au format de groupe et au format individuel et montre des résultats prometteurs : une

166




amélioration des connaissances sur le TDL chez le parent et une réduction de I’intensité relative des
comportements d’opposition-provocation chez 1’enfant. Les résultats quantitatifs et qualitatifs mettent
aussi en avant des limites : augmentation du stress pour certains parents, amplification de 1’intensité
relative des difficultés liées aux transitions. En outre, les améliorations ne se maintiennent pas dans le

temps.

Des pistes d’améliorations ont été évoquées en termes de format et de contenus pour mieux répondre
aux caractéristiques individuelles des participants. Une réflexion globale sur I’ensemble des démarches

relatives &  cette recherche  sera  engagée  dans la  discussion générale.

167



Discussion générale

La formation des parents a 1I’accompagnement de leur enfant présentant un TDL est un enjeu
relativement récent en France, bien que la reconnaissance du réle parental dans le dépistage du trouble
remonte au plus tard a 2001 avec la publication du rapport Ringard (2001). Pour autant, le role des
parents en tant que principaux partenaires de communication de 1’enfant est bien établi (Allen et
Marshall, 2011 ; Roberts et Kaiser, 2011). Avec la publication du guide « Comment améliorer le
parcours de santé d 'un enfant avec troubles spécifiques du langage et des apprentissages ? » concernant
I’amélioration du parcours de soin par la HAS en 2017, leur implication semble aller bien plus loin. En
effet, selon ce guide, le parent doit pouvoir étre accompagné, écouté et devrait pouvoir bénéficier de
conseils et de stratégies pour gérer les difficultés du quotidien. Cette thése s’inscrit ainsi pleinement
dans un contexte ou le fait d’accompagner les parents d’enfants ayant un TDL est préconisé par une
autorité publique. Ces préconisations sont d’autant plus pertinentes qu’avec I’établissement de la
nouvelle terminologie TDL et les précisions en termes de définition (Bishop et al., 2017), les
répercussions fonctionnelles du trouble pourraient &tre mieux reconnues. En effet, un diagnostic de TDL
suppose certes des performances langagiéres inférieures a la norme attendue au regard de 1’dge, mais
aussi des altérations fonctionnelles, & savoir des difficultés scolaires, sociales, familiales ou
professionnelles significatives (Breault et al., 2019). Et donc cela nécessite que ces difficultés soient
identifiées, ce qui peut étre délicat dans le contexte d’un handicap encore trop peu connu (Beauregard,
2011).

Notre projet de recherche consistait a développer, implanter et évaluer un programme de
psychoéducation a destination des parents d’enfants présentant un TDL en nous basant sur les
recommandations internationales en termes d’interventions psychosociales (Smith et al., 2007). Le
programme, développé a partir d’échanges avec les professionnels des établissements partenaires et
d’une revue de littérature, était testé dans un premier temps aupres d’un groupe pilote pour vérifier si
une intervention de ce type pouvait s’avérer pertinente dans cette population. L’efficacité avait été
évaluée sur le niveau de connaissances des participants, de stress parental, de dépression et les difficultés
comportementales chez I’enfant. Les résultats mitigés notamment concernant les connaissances relatives
au trouble, le niveau de stress et les difficultés comportementales nous ont incités a repenser notre
intervention et nos outils d’évaluation. Ainsi, quelques parents d’enfants TDL ont été interrogés sur
leurs besoins percus a posteriori afin de définir les contenus les plus pertinents pour notre intervention.
Un travail autour des questionnaires a également été engagé : nous avons procédé a la modification du
questionnaire de connaissances probablement trop généraliste et déconnecté des contenus du
programme ; nous avons également créé un questionnaire dans le but de mieux caractériser les difficultés

comportementales chez un enfant TDL, en mettant 1’accent sur d’éventuelles difficultés liées aux
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fonctions exécutives. Enfin, a partir des modifications apportées, nous avons proposé une nouvelle
version du programme a un groupe de parents et a deux couples parentaux. L’ensemble des travaux que
nous avons présenté dans le premier volume avait pour objectif de décrire le processus de construction

du programme de psychoéducation, les résultats obtenus et les limites du programme.

Ce programme a pour base I’approche psychoéducative dont le but est de réduire les difficultés
d’adaptation de nature psychosociales chez I’individu. A la différence des guidances parentales
orthophoniques, 1’objectif n’est pas de « développer les capacités langagiéres », mais bien d’aider les
parents et leur enfant a s’adapter au trouble. En effet, bien que ce trouble s’accompagne souvent de
difficultés pour I’enfant a s’ajuster aux exigences de I’environnement, a partir de 1’entrée en 1’école
primaire, les interventions se font soit de fagon directe, ¢’est-a-dire que I’enfant va bénéficier d’un suivi
orthophonique, soit de facon indirecte, auquel cas, des thérapeutes vont former, aider ou conseiller les
équipes pédagogiques pour favoriser les apprentissages chez I’enfant (Law et al., 2019). Mais a partir

de cet age, les interventions indirectes auprés des parents sont moins documentées (Law et al., 2019).

Pourtant, il apparait que les parents sont essentiels dans I’accompagnement des enfants lorsqu’un TDL
est diagnostiqué (HAS, 2017). lls sont non seulement sollicités dans les décisions concernant le parcours
de soin de I’enfant et dans le choix de la scolarisation, mais malheureusement, ils se sentent peu entendus
par les thérapeutes et les enseignants (Lindsay et Dockrell, 2004). Dés lors, permettre aux parents de
comprendre le trouble constitue un enjeu important dans I’intérét de I’enfant : c’est ce qui peut leur
redonner une certaine 1égitimité face aux professionnels lors de choix de prise en charge ou d’orientation
notamment. C’est un des objectifs du programme de psychoéducation que nous avons développé. Or, ce
qui est mis en place par les parents peut étre soit sous-estimé par les professionnels soit sous-optimal :
augmentation du travail scolaire a la maison pour compenser le trouble ou rattraper le retard, utilisations
des aides a la communication ou aménagement de I’environnement avec une surcharge d’informations,
anticipation des besoins de I’enfant ou de ses difficultés ou encore « faire a sa place » pour ne pas mettre
I’enfant en échec. Ainsi, apporter des informations aussi fiables que possible et une structure permettant
au parent d’étre réaliste dans les attentes, et efficace dans les aides proposées a 1’enfant est un objectif
clinique que nous nous sommes fixé. Un troisieme objectif, plus indirect, consiste & structurer
I’intervention de professionnels au sein d’établissement médico-social. Une formation sera en effet
destinée aux professionnels des établissements partenaires, et nous le souhaitons au-dela de ces
établissements, pour accompagner les parents d’enfants TDL. Bien que les projets d’établissement
fassent mention d’accompagnement parental et que sur le terrain des initiatives locales existent, les
professionnels ne disposent pas toujours du temps requis pour Vérifier systématiquement si leurs
interventions sont basées sur des données probantes. En développant un manuel, nous espérons le plus

possible, pallier ces difficultés.
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La discussion générale qui suit aura plusieurs visées. Tout d’abord, apporter une réflexion quant au
programme en lui-méme, en termes de contenu et de format. Cette réflexion se fera principalement sur
la base des résultats de I’ensemble des participants de la recherche. Ensuite, nous aborderons la question
de I’implantation de programme, au vu des difficultés objectives a recruter des participants. Enfin, une

derniére partie concernera une réflexion sur les besoins parentaux dans le TDL et le diagnostic.

1. Synthese des données de I’intervention

Les échantillons que nous avons sont modestes ce qui limite les interprétations. Néanmoins,

I’implantation de notre programme aupres de plusieurs parents est riche en enseignements.

Tout d’abord, aprés modification des contenus et des outils, les participants a la seconde version du
programme ont appris de nouvelles notions durant I’intervention. Ces résultats sont prometteurs, car les
connaissances acquises concernent le trouble, mais aussi les pratiques parentales adaptées. Il serait
intéressant de faire lien dans des recherches ultérieures pour évaluer si ce niveau de connaissance peut

étre corrélé au sentiment de compétence parental.

Nous avions également pour objectif de réduire le niveau de difficultés comportementales d’opposition-
provocation évaluées par le QSM (Barkley, 1997) et liées aux transitions évaluées par le questionnaire
de difficultés comportementales liées aux transitions dans le TDL, le niveau de stress parental et de
dépression parentale. Pour ces aspects, les résultats sont plus mitigés. Pour ce qui est des comportements
d’opposition-provocation, une réduction significative de 1’intensité relative des difficultés est observée.
Les parents ont donc éventuellement tiré parti des séances pour aider 1’enfant a réguler I’expression de
ses comportements. En revanche, ces résultats ne se maintiennent pas pour le groupe qui a pu compléter
les questionnaires en suivi a 3 mois. Sur I’ensemble des variables mesurées, une tendance a la baisse du
nombre de difficultés comportementales liées aux transitions, de I’intensité de ces difficultés, du score
de dépression et de stress parental est observée. Le nombre de situations problemes tend a augmenter,
ce qui indique que soit leur nombre augmente effectivement, soit que le parent est mieux a méme de les
détecter. En recrutant davantage de parents et un groupe témoin, il est envisageable de tester une
éventuelle amélioration soit possible pour ’ensemble de ces variables. Néanmoins, le manque de
stabilité des scores nous incite a la prudence quant a la portée de I’intervention. En pratique, il pourrait
tre intéressant d’assurer un suivi a plus long terme pour aider les participants a maintenir des résultats

positifs.

L’¢évaluation de la validité sociale sur ’ensemble des expérimentations donne quant a elle une
adéquation satisfaisante des procédures et une satisfaction relativement élevée. Les données qualitatives
nous donnent des pistes d’améliorations pour répondre de fagon plus spécifique aux attentes parentales.
En effet, I’implantation au format individuel nous montre que tous les parents ne sont pas « égaux » face

au trouble : ils n’ont pas nécessairement le méme niveau de connaissance ni le méme suivi par des
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professionnels. A cela peut s’ajouter le niveau de langue frangaise qui selon les cas peut étre un frein a

la compréhension des notions et donc a I’engagement du parent dans le programme.

Par ailleurs, la distinction des résultats entre les membres des couples est intéressante : pour des
variables comme le stress les améliorations chez un parent s’accompagnent d’une altération pour 1’autre
membre. L’étude de Craig et al. (2015) mettait en avant les différences homme-femme en termes de
stress parental, les méres ayant des scores plus élevés a 1’échelle interactions parent-enfant
dysfonctionnelles. Dans notre cas de figure, la distinction pere-mére en termes d’efficacité n’est pas
évidente. En revanche, une hypothése serait que la participation au programme peut modifier la
dynamique parentale : elle pourrait modifier 1’équilibre en termes de stress. Cette information est
importante, car une implantation ultérieure du programme devra éventuellement prendre en compte cet

aspect.

Indépendamment du programme, un aspect qui retient notre attention est le niveau de stress parental et
le niveau de symptomatologie dépressive chez nos participants. Les évaluations mettent en avant que ce
n’est pas tant le niveau de stress parental total qui est 1’indicateur le plus préoccupant, mais plutdt le
stress lié aux difficultés de I’enfant (p.ex., tempérament, comportements difficiles) et encore davantage
le stress lié aux interactions parent-enfant dysfonctionnelles avec des niveaux élevés voire pathologiques
pour la moitié des participants. Les données concernant le stress parental sont plus nuancées que dans
I’étude de Schaunig et al. (2004) qui observent que 68% des meres sont exposees a un niveau de stress
pathologique. Au niveau de la dépression, la moitié des participants présente au moins un niveau de
dépression léger avant I’intervention. Pour la dépression, Rudolph et al. (2003) constatent que 11% des
méres ont des scores cliniques, ce qui est inférieur a ce que nous observons dans notre échantillon : pour
cet aspect, une explication possible est que le trouble des enfants est différent entre les deux recherches,
Rudolp et al. (2003) ciblant les troubles de la parole. Au vu de nos résultats, il nous paraitrait pertinent
de faire davantage de recherches sur la psychopathologie parentale en lien avec le TDL qui est

finalement peu documentée, mais qui au vu de cette expérimentation mérite que nous nous y attardions.

L’implantation aupres d’un nouvel échantillon de parents, que ce soit au format individuel ou au format
de groupe, nous permettrait a la fois d’identifier des cibles potentielles d’intervention pour des
professionnels travaillant auprés d’enfants ayant un TDL et de leur famille et d’obtenir des indices
d’efficacité de notre programme. Les données concernant la validité sociale nous indiquent en particulier
que I’intervention s’avére prometteuse : les participants sont satisfaits et peuvent utiliser des stratégies
apprises. De plus, en termes d’efficacité, il y a une amélioration de leur compréhension du trouble et
potentiellement une amélioration comportementale. Mais, les aspects quantitatifs et qualitatifs apportés
via les questionnaires et les entretiens nous donnent des pistes de réflexion pour améliorer le programme.

C’est ce que nous allons détailler maintenant.
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2. Réflexion sur la pathologie : comment penser les besoins ?

Un premier axe de réflexion porte sur les manifestations du TDL et les besoins parentaux sous-jacents.
En effet, notre programme et la problématique de I’implantation sont directement liés a la pathologie et

ses caractéristiques.

2.1.Les critéres d’inclusion

Tout d’abord, notre principale difficulté a été notre propre compréhension du trouble. En effet, le projet
initial consistait a recruter des parents d’enfants présentant une « dysphasie ». Or, lors des phases de
recrutement, nous avons initialement été confrontée a une diversité de terminologies employées dans les
bilans. Aujourd’hui encore, il existe une variété importante de termes utilisés : « dysphasie », « profil
évoquant une dysphasie », « TSLO » « retard de langage oral », « trouble sévére du langage », « trouble
du langage oral dans un contexte de troubles de la communication », « trouble durable du langage oral »,
« trouble du développement du langage oral », « retard de langage atypique », par exemple. Parmi les
enfants suivis, les critéres de sélection en termes de terminologie employée restreignaient la constitution
d’un groupe. Actuellement, si nous nous concentrons sur les enfants suivis en accueil de jour de
I’établissement principal d’accueil (voir la partie « construction du programme » pour une présentation
de la structure), 74 enfants sont sur la liste des suivis ; 27 d’entre eux ont un diagnostic qui entrerait
dans les criteres du TDL (avec les terminologies TDL, TSLO, dysphasie), 34 auraient un trouble

langagier (non spécifique).

De plus, en début de recherche, nous avions pour critére d’inclusion la présence d’atteinte langagiere
mixte, ¢’est-a-dire des déficits langagiers sur le versant expressif et réceptif. Or, d’aprés Mazeau et
Pouhet (2014), la dysphasie la plus fréquente était la dysphasie phonologique-syntaxique. Cette derniére
est caractérisée par une réduction psycholinguistique qui se manifeste par une hypospontanéité du
discours, une dys-syntaxie, ¢’est-a-dire une syntaxe déficitaire avec des violations de régles et un trouble
de la phonologie Ce type de trouble ayant une prédominance de la symptomatologie expressive, ceci
excluait la encore, a la base, un grand nombre d’enfants. En pratique, sur le terrain les difficultés
réceptives se manifestaient néanmoins fréquemment, méme a minima, ce qui est corroboré pas données

présentées par Leonard (2014).

A ces contraintes s’ajoutaient une donnée a laquelle nous n’étions pas préparés. Il s’agit de I’accessibilité
du programme a certaines familles allophones ou ayant des difficultés importantes avec la langue
francaise. En effet, dans la zone de recrutement alsacienne, plusieurs familles ne maitrisant pas la langue
ont des enfants ayant un diagnostic de TDL (ou équivalent). Ces familles ont bien évidemment été
contactées. Néanmoins, peu d’entre elles ont pu s’engager dans le programme. Si le bilinguisme ne
constitue pas une condition excluant un diagnostic de TDL (Bishop et al., 2017), il apparait cependant

qu’une adaptation du programme est indispensable si nous souhaitons cibler ces parents.
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2.2.Une population hétérogene

Aujourd’hui, il apparait par ailleurs que les caractéristiques du TDL doivent étre précisées. Il existe peu
d’outils validés pour attester d’un TDL et les trajectoires des enfants sont extrémement variables. De
plus, il n’y a pas de consensus actuel sur une classification idéale du trouble (Bishop et al., 2017). Les
chercheurs de cette étude recommandent d’ailleurs de documenter le plus possible les profils des enfants
TDL pour améliorer nos connaissances. Cela pourrait étre en développant des outils d’évaluation

fonctionnelle du langage valides, par exemple.

Ainsi, au vu de cette hétérogénéité et avec un peu de recul quant a notre programme, il nous semblerait
judicieux de proposer une intervention parentale non pas sur la base du diagnostic uniquement mais sur
I’établissement des difficultés au quotidien. Des entretiens, il ressort que le profil des enfants qui ont un
TDL est extrémement variable tant sur le plan langagier qu’au niveau des répercussions. Or, les impacts
fonctionnels ne sont pas nécessairement corrélés a la sévérité des déficits langagiers (Breault et al.,
2019). Il y aurait dont avant de proposer notre intervention un réel besoin d’évaluer les ressources et les
difficultés langagiéres, cognitives et fonctionnelles de I’enfant, et, conjointement les besoins ou
préoccupations parentaux qui ne sont pas nécessairement cohérents d’emblée. Dans la perspective d’une
implantation future, réaliser une évaluation plus approfondie des profils d’enfants en proposant des
outils d’évaluations fonctionnelles pourrait aider les professionnels a mieux connaitre les ressources et
les difficultés de ’enfant et a identifier les axes d’intervention a privilégier dans le cadre du programme
de psychoéducation. Il existe par exemple un outil d’évaluation des habitudes de vie validé en langue
francaise : il s’agit du questionnaire MAVIE (Fougeyrollas et al., 2001). Ce questionnaire permet de
recueillir les informations sur les habitudes de vie des personnes a domicile, sur leur lieu de travail et
dans leur quartier. 1l a été créé pour les personnes en situation de handicap, pour attester de leur survie
et de leur épanouissement. L’outil est disponible pour trois catégories d’ages : de la naissance a 4 ans,
de 5 a 13 ans et les adultes et ainés. L’échelle comporte 196 items et est subdivisée en 12 sections : la
nutrition, la condition physique, les soins personnels, la communication, I’habitation, les déplacements,
la responsabilité, les relations familiales, les relations interpersonnelles, la communauté, 1’éducation, le
travail et les loisirs. L’outil a déja été utilisé aupres de parents d’enfants TDL (Croteau et al., 2015)
mais sur un échantillon modeste. Il existe d’ailleurs une version abrégée qui pourrait convenir a la
population ciblée. L’échelle est intéressante en ce sens que chaque item porte sur des réalisations de la
vie courante (p. ex. utiliser un téléphone, réaliser ses travaux scolaires a la maison) et demande au
répondant d’évaluer le niveau de réalisation, le type d’aide et le niveau de satisfaction. Dans une
approche psychoéducative, ces éléments peuvent constituer des objectifs de travail avec les familles. Le
questionnaire est aussi prévu pour des réponses autonomes, autant que possible, mais aussi avec 1’aide

d’un professionnel au besoin.
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Par ailleurs, mieux caractériser les difficultés cognitives chez ces enfants notamment au niveau des
fonctions exécutives pourrait étre un plus pour sélectionner des participants potentiels. En effet, notre
programme se base sur les difficultés en termes de mémoire de travail chez ces enfants. Mais dans la
mesure ou nous ne les avons pas évaluées, il se peut que certains enfants n’aient pas eu les difficultés
gue nous avons identifiées via la littérature. Or, dans notre intervention, nous partons du principe que
les difficultés sont avérées et qu’elles ont potenticllement des retentissements sur le plan des
comportements. Etant donné la variabilité des difficultés comportementales chez un enfant TDL

(Lindsay et Dockrell, 2004), en tout cas, pergue par les parents, une évaluation mérite d’étre faite.

2.3.Des besoins parentaux parfois sous-estimés

Importance de la prise en compte du parent dans la prise en compte du trouble. En proposant une
intervention psychoéducative, nous essayons de nous placer, par la méthodologie notamment, dans une
démarche de pratiques basées sur les preuves (Evidence-Bases Practice en anglais, connu sous
I’acronyme EBP). Une démarche EBP consiste a utiliser des sources d’informations différentes pour
prendre les meilleures décisions pour un patient donné. Ces sources d’informations sont de quatre types :
les meilleures données de la recherche, les caractéristiques, valeurs et préférences du patient, I’expertise
du clinicien et le contexte organisationnel et environnemental (Hoffman et al., 2013). Or, de ce qu’il
ressort d’entretiens avec certains parents, la prise en compte de leurs inquiétudes par des professionnels
de I’école, parfois par des professionnels du corps médical, n’a pas toujours été optimale. Ainsi, certains
parents regoivent I’injonction de ne pas s’inquiéter d’un enfant qui ne parle pas a 6 ans. Or, méme si des
enfants démarrant tardivement a parler ne développeront pas nécessairement un TDL, il est admis que
la prise en charge précoce des difficultés langagiéres et un facteur de bon pronostic. D’autres progressent
mais la reconnaissance de besoins d’adaptation ne se fait pas de fagon optimale. Certaines prises en
charge ne se font que sur le plan scolaire. Ainsi des parents qui pourraient avoir rencontré de réelles
difficultés au quotidien, pourraient ne plus considérer qu’elles puissent étre prises en charge. C’est le
cas par exemple du parent 3 lors des entretiens qui nous dit : < Et en méme temps on me dit « oui mais
bon elles sont bien prises en charge et c’est ce qu’il y a de plus important ». Donc je me suis un peu
reposée la-dessus, et pour autant le quotidien, était toujours difficile et lourd a gérer et je m’en rends

compte maintenant.” (Participant 3)

2.4.Réflexion concernant la temporalité du programme

Un dernier aspect que nous allons aborder ici est la question de la temporalité de 1’intervention : ¢’est-
a-dire, le moment ou le programme est proposé aux familles. Dans les entretiens, les parents remarquent
généralement tét les difficultés langagieres — généralement avant 4 ans, soit parce que 1’enfant ne parle
pas, soit parce qu’il jargonne. Or, dans la littérature francophone, il était courant de lire qu’un diagnostic

ne pouvait pas étre posé avant 6 ou 7 ans (Piérart, 2004, cité par Schelstraete et Roch, 2014). Pourtant,
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les interventions précoces et un travail avec les familles, généralement des guidances orthophoniques,
sont souvent préconisés dans le TDL (Schelstraete et Roch, 2014 ; Kaiser et Roberts, 2011). Partant de
ce constat, proposer le programme le plus t6t possible pour favoriser la communication chez 1’enfant et
sa compréhension de son environnement pourrait réduire les problemes de comportement qui peuvent
parfois étre présents de facon précoce. Cela poserait les jalons pour les débuts de la scolarité. Présenter
ce programme tel qu’il est nous semblerait d’autant plus pertinent s’il était présenté sur une tranche
d’age aux alentours de 5-7 ans, éventuellement indépendamment de 1’étiquette diagnostique qui est
posée. Deux raisons nous inciteraient a proposer de cibler cet age, sans nous astreindre a respecter a la
lettre le diagnostic. Premierement, sur le terrain, les diagnostics sont effectivement tardifs, du fait de la
définition d’un TDL, qui pourrait néanmoins étre posé aux alentours de 5 ans. Ces diagnostics sont aussi
tardifs du fait des listes d’attente pour obtenir un bilan (Ringard, 2001) et ces délais importants sont
encore d’actualités. Ensuite, tous les enfants qui sont suivis par un établissement spécialisé dans les

troubles du langage n’ont pas nécessairement le diagnostic de TDL.

Par exemple, en septembre 2020, si nous recensons tous les profils d’enfants suivis en accueil de jour a
I’établissement principal d’accueil (voir la partie « construction du programme » pour une présentation
de la structure), sur les 74 enfants présents, 27 d’entre eux ont eu un diagnostic contenant la terminologie
dysphasie (ou dans sa forme nuancée, « profil évoquant une dysphasie ») ou de trouble spécifique du
langage oral, 34 ont un diagnostic de trouble langagier aspécifique (« trouble sévére », « retard de
langage », « retard de langage et de parole », « trouble du langage oral dans un contexte de troubles de
la communication »). Il y a donc une demande de suivis dans les troubles du langage plus large que celle
restreinte au TDL. Il est donc envisageable de proposer le programme a un public plus large, quitte a
distinguer les sous-groupes. C’est d’autant plus pertinent que dans la littérature anglo-saxonne, il existe
une terminologie pour désigner des enfants ont des besoins d’accompagnement au niveau de la parole,

de la communication ou du langage (ang. Speech, Language and Communication Needs).

3. Réflexion sur les contenus

Le programme « Agir pour communiquer avec mon enfant. Mieux comprendre le trouble
développemental du langage » a été proposé dans un premier temps a un groupe pilote pour évaluer sa
pertinence auprés de parents d’enfants présentant un TDL. Les limites en termes d’engagement des
parents ont entrainé un travail de fond sur les contenus : ¢’est pour cette raison que nous avons interrogé
des parents sur les besoins a posteriori portant sur notre période d’intérét. Nous nous sommes rendu
compte que si des difficultés comportementales, émotionnelles et sociales sont observées par I’ensemble
des parents, elles n’ont pas nécessairement la méme intensité ni les mémes caractéristiques. Certains
enfants montreront une agitation importante, avec une certaine agressivité (balancer son sac, claquer les
portes, par exemple) en cas de contrariété, d’autres au contraire vont se renfermer sur eux-mémes. Les

perceptions parentales peuvent différer et leurs besoins effectifs aussi.
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En nous basant sur les données croisées de la littérature et des entretiens, nous avons constaté que les
parents pouvaient étre en difficulté quand ils ne comprenaient pas le trouble ou lorsque 1’enfant doit
intégrer des informations de son environnement. Ainsi, la logique du programme consistait dans un
premier temps a poser les bases « théoriques » sur le TDL en les informant (séance 1). Dans un deuxiéme
temps, les parents dégageaient un temps quotidien pour partager un moment agréable avec leur enfant,
le moment spécial (séance 2). Un troisiéme temps consistait a sensibiliser le parent a 1’utilité de
I’aménagement de 1’environnement pour favoriser les échanges entre le parent et I’enfant, et a donner
des stratégies pour y parvenir (séance 3, 4, 5 et 6). Une séance devait étre consacrée a la problématique
scolaire, et notamment sur la communication avec les enseignants (séance 8). Les parents sont également
sensibilisés a ’anticipation ou la planification d’événements nouveaux ou incluant des interactions

sociales (séance 7 et 9).

Au vu de I’hétérogénéité des profils de participants et de leurs attentes, il nous semblerait intéressant
d’adopter une stratégie un peu similaire a ce qui peut se faire dans des programmes comme Triple P
(Sanders, 2008) ou Incredible Years (Webster-Stratton, 2001), a savoir une déclinaison en plusieurs
versions : une version de base comprenant par exemple les 6 premiéres séances pour des participants
qui ont un niveau de connaissances faibles sur le TDL ou peu de temps pour réaliser le programme et
éventuellement proposer les séances plus complexes (les séances 7,8 et 9) avec un délai qui laisserait la
possibilité aux participants de s habituer a utiliser les stratégies de base (donner une consigne efficace,
décomposer un comportement, aider I’enfant a réguler ’expression de ses émotions). Pour les
participants plus aguerris, il faudrait densifier les contenus pour éventuellement répondre a des
probléemes plus ancrés (difficultés comportementales persistantes, interactions parent-enfant négatives,
par exemple). Le questionnaire de connaissances sur le TDL pourrait par exemple servir de jauge pour

fixer la nature du programme propose.

Par ailleurs, si pour certains participants, I’enseignement des stratégies par 1’animateur et ’acces a des
supports écrits (diaporamas et guides) peut étre suffisante, le couple suivi par I’animateur Al a été en
difficulté pour s’approprier certaines stratégies. Par exemple, les stratégies de sabotage ont été testées,
mais avec une erreur. Un complément possible est de proposer des vidéos, pour favoriser I’apprentissage
par modelage comme c’est le cas du programme Incredible Years (Webster-Stratton, 2001), pour
certaines séances. Par exemple, avoir une représentation réelle de ce qu’est « une consigne efficace »,
méme si nous donnons des exemples en séance, peut étre utile. C’est aussi le cas pour les incitations a

la communication voire pour le moment spécial.

Enfin, si les participants sont globalement satisfaits du format du programme, les participants ayant suivi
le programme en individuel auraient souhaité, au moins a minima, des échanges avec d’autres parents.
C’est toute la limite du format individuel. Le format individuel fournit une individualisation des

contenus et un assouplissement des contraintes organisationnelles, mais n’apporte pas le soutien social
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permis par le format de groupe (Hauth-Charlier et Clément, 2009). Dans le cas ou des suivis individuels
seraient proposés par la suite, penser a mettre en place une séance de mise en commun en milieu
d’intervention et en fin d’intervention pourrait permettre de résoudre ce probléme quand il n’est pas
possible de constituer un groupe dés le départ. Une autre possibilité est d’envisager une partie du

programme en individuel et une partie en groupe.

Les versions ultérieures du programme pourraient donc intégrer (1) une différenciation en termes de
complexité, (2) I'utilisation de vidéos pour favoriser I’apprentissage des stratégies par modelage, (3)

I’utilisation de vidéo feedback pour évaluer au mieux les pratiques parentales.

Cette recherche a permis de développer un programme de psychoéducation destiné aux parents d’enfants
TDL. L’évaluation du programme auprés d’un groupe pilote a permis d’améliorer 1’intervention.
L’évaluation auprés d’un groupe du méme site et de deux couples nous permet de considérer cette
intervention comme prometteuse. En veillant a bien cibler les profils de parents voire en proposant une
intervention modulable en fonction de ’expertise des parents, ce programme pourrait étre proposé a
d’autres parents, tant sur le format individuel que sur le format de groupe. Cela permettrait de valider
I’efficacité de I’intervention auprés de cette population en respectant les standards de la méthodologie
de Smith et al. (2007).

4. Réflexion sur I’implantation

Une des contraintes majeures a notre programme est notre difficulté a recruter des participants et, dans
une moindre mesure a les engager dans la durée. En effet, pour le recrutement du groupe pilote, sur les
12 parents contactés, 3 ont finalement accepté de participer au programme. Pour le recrutement des
groupes expérimentaux prévus pour septembre 2019, 18 couples parentaux ont recu une plaquette
d’information dans le Bas-Rhin : tous ont été rappelés par téléphone environ une semaine aprés envoi
par la présente auteure de la thése. 5 ont bénéficié d’un entretien a domicile pour que le programme leur
soit présenté : au final, 2 auraient accepté de participer au programme au format de groupe. Dans I’un
des établissements partenaires, environ 10 familles avaient été contactées par courrier. Au final, 2
personnes étaient intéressées, mais une seule acceptait les contraintes relatives au format de groupe. Les
raisons invoquées étaient 1’activité professionnelle, la distance géographique ou encore le nombre de
séances. Ainsi, les contraintes personnelles et professionnelles se heurtent aux exigences du format de
groupe et aux contraintes institutionnelles telles que 1’organisation des séances en semaine. Ceci est
consistant avec la littérature qui met en avant que les difficultés logistiques constituent un frein a la

participation des parents a des programmes d’accompagnement parentaux (Habib et al., 2020).

Au niveau de la participation, le tableau 44 présente le nombre d’absences de chaque participant. Au
final, c’est lors du groupe pilote que les absences ont été les plus marquées, chez les deux participantes

qui ont été les moins satisfaites par I’intervention. Ainsi avec le développement de la seconde version,
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si nous avons toujours nos difficultés de recrutement, nous avons un maintien plus satisfaisant. Ceci va
dans le sens des constats réalisés par Matsumoto et al. (2009) selon lesquels les caractéristiques

générales d’un programme d’éducation parentale prédisent I’engagement des parents.

Tableau 44. Nombre d’absences durant chaque session

Participant Sexe Nombre d’absence
Groupe pilote 1 M 4
2 M 3
3 M 1
4 M 0
Groupe expérimental 5 M 1
6 M 0
7 P 0
8 M 0
Format individuel 1 9 P 1
10 M 0
Format individuel 2 11 P 0
12 M 0

Un autre aspect concerne la présence des professionnels. En effet, pour la coanimation du groupe
expérimental, un professionnel a pu se libérer entre mars 2019 et juillet 2019. Pour les formats suivants,
qui devaient initialement étre des groupes, 3 professionnels, en considérant I’ensemble des
établissements, ont souhaité animer eux-mémes I’intervention, alors qu’une formation avait déja été
mise en place en novembre 2018, a laquelle 30 professionnels ont participé. Par la suite, sur ces trois
professionnels, seuls deux ont pu s’engager jusqu’au bout du programme. Donc a c¢6té des difficultés de
recrutement des participants, nous avons également eu du mal a impliquer plus de professionnels dans
ce projet. Il y a actuellement peu de données sur le réle des institutions dans les implantations de
programme, car souvent les facilitateurs et les obstacles au recrutement et a la rétention sont associés
directement aux protocoles d’intervention ou aux intervenants (Habib et al., 2019). Pour autant, pour
mettre en place un programme de psychoéducation en place dans une structure, le modéle de Chen

(2015) indique qu’il doit y avoir suffisamment de personnel qualifié pour mener a bien le projet.

Il'y a donc une certaine tension : les parents peuvent avoir des besoins en termes d’accompagnement,
de soutien, de formation d’un c6té, sans que ce soit nécessairement explicite, mais qui ont des contraintes
personnelles et professionnelles fortes. D’un autre coté, il y a des professionnels dont la préoccupation

est globale, mais qui ne parviennent pas a s’engager dans le programme souvent pour des contraintes de
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temps, alors méme qu’un format de groupe est considéré comme moins coliteux, en temps et en

ressources financiéres (Webster-Stratton, 1984).

Ainsi, pour favoriser I’implantation de programme, nous notons deux enjeux majeurs : convaincre les

parents et impliquer davantage de professionnels de fagon constructive et organisée.

Concernant les parents, dans une enquéte réalisée aupres de parents d’enfants tout venant agés de 2 a 12
ans, Brodard et al. (2018) ont observé que sur I’échantillon total (375 parents), environ 60% de
répondants avaient un faible sentiment de compétence, des pratiques dysfonctionnelles, des désaccords
dans le couple, des disputes ou un niveau élevé de stress ou de fatigue. Or, dans ce sous-groupe, pres de
la moitié n’avait pas participé a un programme d’éducation parentale, car les individus n’en ressentaient
pas le besoin. Les trois autres raisons invoquees sont le fait de ne pas étre au courant de 1’existence de
tels programmes, le temps & disposition ou encore la question des horaires. Lors des différents comités
de pilotage de la these, la question du besoin ressenti par le parent et du sentiment d’urgence a aller vers
une intervention comme celle que nous proposons s’est posée. Dans notre recherche, la méconnaissance
de I’existence du programme est peu probable puisque les personnes regoivent un courrier et sont
appelées par I’institution. Il reste les trois autres raisons. Certains parents ont effectivement exprimé des
difficultés organisationnelles lorsqu’ils ont été contactés : certains trajets jusqu’a 1’établissement
peuvent durer plus de 30 minutes, ce qui constitue objectivement un frein. En outre, le fait d’avoir
organisé les séances en semaine — le vendredi apres-midi — a aussi été percu comme un obstacle, les

parents n’ayant pas eu la possibilité ou pergu la possibilité de s’organiser avec leur employeur.

Lors de la derniére réunion de copilotage de la thése, I’hypothése concernant les besoins pergus a été
mise en avant par plusieurs professionnels et va peut-&tre dans le sens de la premiére raison pour laguelle
les parents ne s’inscrivent pas. Plus précisément, nous avons certes défini des axes d’intervention a
travers notre programme — connaissances sur le trouble, défis comportementaux et émotionnels, fonction
exécutive - sur la base des données de la littérature et des entretiens. Mais les besoins percus par les
scientifiques, voire par les professionnels, ne coincident pas forcément avec les préoccupations
parentales. Craig et al. (2015) mettent en avant un niveau de stress significativement plus élevé chez des
parents d’enfants ayant un TSA ou encore un TDAH. En outre, dans le TDA/H par exemple, les troubles
du comportement externalisés sont particulierement importants et ont des répercussions sévéres sur la
dynamique familiale (Hauth-Charlier et Clément, 2009). Nous émettons 1’hypothese que méme si des
difficultés émotionnelles et comportementales qui perdurent pourront avoir des conséquences pénibles
pour le jeune et sa famille (Breault et al., 2019), le sentiment d’urgence percue ne se situe pas a ce
niveau. Les entretiens montrent d’ailleurs que les parents d’enfants TDL que nous avons interrogés et
la plupart des parents suivis ont déja expérimenté des stratégies, ont parfois « bataillé » pour obtenir des
aides ou des informations sur le trouble, quitte a développer des solutions par eux-mémes. Pour autant,

les familles interrogées n’émettent pas de demande d’accompagnement, méme a posteriori. Ainsi, nous
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proposons notre programme a des parents qui ont souvent pris un temps conséquent pour gérer le

parcours de soin et la question de la scolarité.

Partant de ce constat, soit nous arrivons déja un peu tard, soit un travail approfondi avec les parents en
amont du programme doit étre engagé, soit notre technique de communication doit étre améliorée. Pour
cette derniére hypothese, les éléments qualitatifs issus des entretiens postintervention nous laisse a
penser que notre outil de communication doit étre amélioré. Cette hypothése n’est cependant pas
exclusive des deux autres. Concernant le travail en amont avec les familles, c’est une des pistes
proposées par Axford et al. (2014) avec en particulier 1’allocation de ressources, notamment du temps
pour informer et travailler avec les institutions en lien avec le programme et le parent. Par exemple, des
entretiens motivationnels pourraient étre réalisés avec les familles pour favoriser 1I’engagement dans le
programme (Miller et Rollnick, 2013). « L’entretien motivationnel est une technique
psychothérapeutique visant a résoudre [’ambivalence face @ un comportement problématique pour le
conduire au changement. » (Fond, 2004). Dans le TDL, cette technique pourrait aider le parent a saisir
les enjeux d’adapter ses pratiques et donc de participer a ce type de programme. Ainsi, dans une version

améliorée du programme un volet pourrait étre quasi exclusivement consacré a ce type d’outil.

Ceci est d’autant plus cohérent si, en fonction des profils, nous ajoutons a cela la possibilité de proposer

des modules du programme plutdt que la totalité de 1’intervention, quel que soit I’individu.

Concernant les professionnels, dans une revue de littérature, Delawarde et al. (2014) distinguent trois
types de dispositifs d’aide aux parents : les programmes d’éducation parentale, dont ferait finalement
partie notre programme, les programmes de soutien a la parentalité, visant a promouvoir la santé via un
climat familial positif et des interactions parents-enfant propices au développement de I’enfant et
I’accompagnement a la fonction parentale. Si les deux premiers sont répertoriés dans les pratiques
fondées sur les preuves, la troisiéme ne I’est pas. Pourtant, d’aprés Delawarde et al. (2014), les
interventions basées sur le troisieme s’inscrivent dans un courant psychanalytique encore dominant en
France. Delawarde et al. (2004) émettent 1’hypothese que, du point de vue de certains professionnels,
les stratégies d’éducations des programmes parentaux pourraient étre trop réductrices, ne tenant pas
copre des aspects socioculturels ou psychodynamiques. Un premier frein a la mise en ceuvre du
programme pourrait étre les difficultés d’adhésion encore actuelles des courants alternatifs a certains

courants psychanalytiques.

Nous y voyons un deuxiéme frein. Bien que ces données ne soient pas récentes, en 2009, la Cour des
comptes établissait dans son rapport la multiplicité des dispositifs visant a aider les parents de facon
générale (cité par le Centre d’analyse stratégique, 2012) : en particulier, il dénoncait le caractére
« éparpillé » et «inefficient » des actions. Cela signifierait que les professionnels font déja de
I’accompagnement parental, mais que le manque de coordination et de structure empécherait de dégager

du temps pour s’engager dans ce nouveau type d’intervention. Ajouter une « énieme » intervention en
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plus de ce qui existe déja pourrait étre contreproductif. Il nous appartiendrait donc de mettre en avant
les avantages de recourir a un programme standardisé auprés des professionnels dans un premier temps,

en clarifiant les objectifs fixés.

Il existe des pistes de solutions pour faciliter I’'implantation de programme dans les structures. Hickey
et al. (2018) en énoncent plusieurs, dont certaines que nous avons déja évoquées. La premiére consiste
a évaluer les besoins, les ressources et les facteurs organisationnels de la structure. C’est une des limites
de notre programme. Nous avons tenu compte des besoins parentaux, mais exploiter au mieux les
ressources sur le terrain serait un plus. Il faudrait également évaluer le niveau de connaissances et de
compétences des acteurs, de facon a déterminer les professionnels qui pourraient s’emparer du
programme ou d’en former de nouveaux. La construction d’une plateforme pour I’implantation initiale
avec une définition des personnes coordinatrices, des intervenants et des évaluateurs constitue le
troisiéme point : en particulier former, méme a minima, les professionnels assurant les échanges avec
les parents, comme les agents administratifs, pourraient faciliter la mise en route d’un programme et son
bon déroulement. La démarche est d’ailleurs en cours avec la mise en place d’une formation destinée

aux professionnels en octobre 2020.

De plus, I’établissement d’un climat favorable, le renforcement des efforts, 1’opportunité de travail
interinstitutionnel ainsi que le respect et la reconnaissance des compétences des partenaires, leurs limites

et les conflits potentiels sont d’autres facteurs a prendre en compte.

Pour finir, Axford et al. (2012), sélectionnent 5 priorités pour un engagement plus efficace et plus
durable des familles dans le programme d’éducation parentale. Ils rejoignent les points que nous avons

abordés précédemment :

e Travailler ensemble avec les partenaires (au sens large) (1) et les parents (2), et donc s’assurer
d’une communication solide et réguliere. Pour ce faire, il faut des ressources et du temps ainsi
que des compétences chez les professionnels/chercheurs impliqués dans le recrutement. Si ces
compétences font défaut, il faut former ces personnes.

e Rendre le programme accessible (3) en évitant un programme trop formel et trop rigide.

e Répondre aux problématiques parentales (4) : il faut qu’ils ressentent le besoin, qu’ils sentent
qu’ils ne seront pas jugés. Il faut aussi savoir qu’il peut y avoir une influence négative de la
part de I’environnement familial ou social par rapport a la participation au programme. Le
manque de connaissance peut aussi étre un obstacle : le parent peut ne pas comprendre en quoi
son action peut modifier les comportements de 1’enfant.

o Faire attention aux caractéristiques parentales (5)

D’un point de vue pratique, pour généraliser I’accompagnement soutenu des familles, il pourrait étre

pertinent de créer une plateforme dédiée a I’accompagnement des familles, que les enfants présentent

181



des difficultés comportementales ou non. L’objectif serait de définir, parmi les parents d’enfants TDL,
ceux qui pourraient bénéficier du programme. Il pourrait aussi déterminer pour les autres, si une
intervention indirecte comme les guidances orthophoniques parentales, pourrait étre utile. La plateforme
pourrait étre constituée d’un coordinateur, d’un orthophoniste, d’un psychologue et de deux éducateurs
— un affecté au format de groupe, ’autre au format individuel. Nous pouvons estimer qu’un bilan
langagier est systématiquement réalis¢é au moment d’entrer dans la structure. Les évaluations
fonctionnelles (habitudes de vie, comportement, stress/dépression) peuvent étre proposées des le
premier mois par I'un des thérapeutes pour déterminer les besoins parentaux et ainsi définir si le
programme peut étre pertinent, en concertation avec le parent. Une fois I’arrimage établi, il s’agirait
d’organiser les interventions : I’animation des ateliers, par un bindme constitué d’un thérapeute et d’un
éducateur pour le format de groupe et d’un animateur pour le format individuel. Pour ce format
individuel, le thérapeute non affecté pourrait avoir un role de personne-ressource pour répondre a des
problématiques complexes auquel 1’éducateur ne saurait répondre. Le coordinateur assurerait la gestion
organisationnelle sous-tendant cet accompagnement et la communication entre les différents acteurs,
parents compris. La figure 28 reprend les étapes de 1’accompagnementt les acteurs impliqués. Des
évaluations pendant et aprés les interventions permettraient d’ajuster au mieux le travail avec les familles

et d’établir si elles sont efficaces.
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- Bilan langagier
préalable
- évaluation
fonctionnelle

- évaluation des besoins
parentaux (Entretiens
motivationnels, p. ex.)

S

Pour les enfants
sans difficultés
comportementales

Proposition de
guidances
parentales

orthophoniques

ede septembre a
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eréalisé par les
thérapeutes

Pour les enfants avec difficultés
comportementales

Constitution de groupes et de

couples/ parent suivis en individuel

des modules proposés

Animation du

edéfinitions par I'équipe
eImplication du coordinateur
pour l'allocation des

Définition des objectifs individuels et

programme

ressources disponibles

ede novembre a Avril
epar binbme professionnel ou seul avec
support

esoutien a distance et évaluations
intermédiaires des besoins

® pour le format de groupe, prévoir un
service de garde d'enfants

Evaluations

Ajustement des
objectifs

Figure 28. Proposition d’étapes relatives a I'accompagnement des familles dans le TDL sur une année

scolaire

5. Limites

Comme toute étude, notre recherche présente ses limites. La premiére limite objective est la taille

d’échantillon. En effet, I’impossibilit¢é d’inclure davantage de participants implique un traitement

statistique tres basique et empéche une généralisation des résultats. Néanmoins, I’opportunité d’observer
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pour chaque individu I’évolution des profils de parents donne des informations sur les retentissements
d’un TDL de fagon fine, ce qui est une ébauche de réponse a la nécessité d’en savoir plus sur les atteintes
fonctionnelles dans le TDL (Bishop et al., 2017). 1l nous semble en effet important, dans un contexte ou
les caractéristiques du parent devraient étre mieux prises en compte d’avoir conscience de la diversité
des profils de parents. Ainsi, la proposition d’un programme complet standardisé mérite d’étre réfléchie

et proposée avec un vrai souci de partenariat avec le parent.

Une autre limite concerne nos évaluations, notamment comportementales. Nous avons essentiellement
évalué les troubles du comportement sans nécessairement faire la distinction entre un trouble externalisé
et un trouble internalisé. Or, les enfants qui ont un TDL présentent souvent des troubles du type anxiété,
dépression. En construisant notre questionnaire de difficultés comportementales liées aux transitions,
nous compensons partiellement cette limite, avec une référence au repli dans les questionnaires.
Néanmoins, cet aspect pourrait davantage étre exploité dans des recherches futures. Pour autant, les
évaluations que nous avons faites via le QSM (Barkley, 1997) et le questionnaire de difficultés
comportementales liées aux transitions sont intéressantes sur le plan clinique et nous ont permis de cibler

des objectifs précis en termes de quotidien pour les familles.

Nous avons aussi rencontré des difficultés a obtenir des bilans langagiers dans les temps que nous nous
étions fixés. La sélection des participants s’est donc faite quasi exclusivement sur la base des diagnostics
posés par les centres référents. Nous n’avons donc pas de renseignements fiables sur les aires langagiéres
spécifiqguement touchées. En outre, il nous est impossible de vérifier si I’évolution des profils de parents
ou des difficultés comportementales des enfants est dépendantes de 1’évolution des compétences
langagiéres. Ainsi, a ’avenir, comme précisé dans la section précédente, affecter un orthophoniste a
I’équipe d’accompagnement des familles nous semble judicieux pour des études d’efficacité dans le

futur.
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Conclusion - perspectives

Cette recherche avait pour objectif de développer et valider un programme de psychoéducation a
destination des parents d’enfants présentant un TDL. Une premicre version testée auprés d’un groupe
pilote permettait d’améliorer a la fois le protocole et le programme. La seconde version (Volume II) a
été mise en place auprés d’un groupe de parents et de deux couples parentaux et nous semble plus
prometteuse : les participants ont acquis des connaissances sur le trouble et I’intervention pourrait avoir

certains bénéfiques sur les comportements des enfants.

En dehors de cette contribution en termes d’intervention auprés des familles et de création d’outils
d’évaluation, les difficultés rencontrées a recruter nous ont permis d’en apprendre un peu plus sur le
TDL : nous avons ainsi pu constater que les répercussions sur le quotidien des familles sont hétérogénes,
en termes de langage, d’autonomie ou de manifestations comportementales. Les données relatives a la
psychopathologie parentale sont également intéressantes et, nous [’espérons, inciteront les

professionnels a cibler I’ensemble des familles plutdt que les enfants seuls.
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Annexe 1 Questionnaire d’évaluation des connaissances sur le

trouble specifique du langage oral

Numéro d’anonymat :

Date :

Instructions :

Ce questionnaire a pour but d’estimer vos connaissances actuelles sur le trouble spécifique du

langage oral (ou dysphasie). Essayez de ne pas rechercher I'information au préalable.

Entourez la réponse correspondant a votre choix

a)
b)
c)

a)
b)
c)

a)
b)
c)
d)

a)
b)
c)
d)

e)

L’enfant avec un trouble spécifiqgue du langage oral ne veut pas communiquer

Vrai
Faux

Je ne sais pas

L’enfant avec un trouble spécifique du langage oral a une déficience intellectuelle

Vrai
Faux

Je ne sais pas

L’enfant avec un trouble spécifique du langage oral a des troubles du comportement

Jamais
Parfois
Toujours

Je ne sais pas

Quelles peuvent étre les causes du trouble spécifique du langage oral ?

Neurobiologiques

Génétiques

Environnementales

Les trois sont possibles, mais aucune n’est clairement identifiée.

Je ne sais pas
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a)
b)
<)
d)

a)
b)

<)

a)
b)
<)

a)
b)
c)
d)

a)
b)
c)
d)

10.

a)
b)
<)
d)

11.

a)
b)
<)

Un trouble spécifique du langage oral concerne

2% des enfants
5% des enfants
10% des enfants

Je ne sais pas

Un trouble spécifique du langage oral est plus fréquent chez les filles que chez les
gargons

Vrai
Faux

Je ne sais pas

Les symptomes sont différents selon les enfants

Vrai
Faux

Je ne sais pas

Un enfant avec un trouble spécifique du langage oral peut avoir des difficultés a
s’organiser

Jamais

Parfois

Toujours

Je ne sais pas.

L’enfant avec un trouble spécifigue du langage oral peut avoir des difficultés a se faire
des amis

Jamais
Parfois
Toujours

Je ne sais pas

L’enfant avec un trouble spécifique du langage oral peut avoir des troubles de I’lhumeur
(anxiété, dépression)

Jamais

Parfois

Toujours

Je ne sais pas

Il ne faut pas apprendre a lire a I’enfant ayant un trouble spécifique du langage oral.
Vrai
Faux

Je ne sais pas
204



12.

a)
b)
<)
d)

13.

a)
b)
<)
d)

14.

Les personnes avec un trouble spécifique du langage oral peuvent avoir des
particularités sensorielles (hypersensibilité, hyposensibilité)

Jamais
Parfois
Toujours

Je ne sais pas

Des difficultés attentionnelles peuvent coexister avec un trouble spécifique du langage
oral

Jamais
Parfois
Toujours

Je ne sais pas

Kim est a I’école élémentaire depuis plusieurs mois. Son papa souhaite lui apprendre a
étre plus autonome le matin, avant d’aller a I’école. Pour que Kim parvienne a se
préparer seul, comment son papa pourrait-il procéder ?

Lui donner les explications et le laisser faire

Lui apprendre chaque étape

Donner l'information I'une aprés l'autre et accompagner I'enfant
Kim est trop jeune pour cet apprentissage

Aucune réponse ne convient

. La maman de Lucas aimerait que son fils parle avec moins de difficultés. Que peut-elle

faire ?

Lui poser plusieurs questions

Lui faire répéter les mots qu’il n’a pas bien prononcé

Valoriser chaque tentative et répéter le mot que I'enfant souhaitait dire

Je ne sais pas

. Pour inciter un enfant a communiquer, que peut-on faire ?

Placer un objet convoité a la vue de I'enfant mais hors de portée.
Jouer avec I'enfant

Parler avec son enfant, en adaptant son discours

Toutes ces réponses conviennent

Aucune réponse ne convient

Je ne sais pas
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17.

a)
b)
<)
d)

a)
b)
c)
d)

Les enfants ayant un trouble spécifique du langage oral

Ne ressentent pas les émotions
Ont du mal a exprimer leurs émotions
Aucune réponse ne convient

Je ne sais pas

. Les aides a la communication (pictogrammes, gestes, etc.)

Ne sont utiles que pour les enfants
Peuvent étre utilisées en complément du langage
Empéchent le développement du langage

Aucune réponse ne convient

. Concernant la colére :

On peut gérer notre expression de la colére.

C’est une émotion qu'il ne faut ni ressentir, ni exprimer

C’est une émotion qu’il faut exprimer systématiquement. Autrement, il y a un malaise.
Aucune réponse ne convient

Je ne sais pas.

. Les enfants présentant un trouble spécifique du langage oral rencontrent fréquemment

des difficultés scolaires. Lors de la réalisation des devoirs, pour que I’enfant progresse,
il vaut mieux :

Stopper les devoirs lorsque la séance devient fatigante pour I'enfant
Régulierement proposer du travail supplémentaire

Ne pas faire de devoirs

Aucune réponse ne convient

Je ne sais pas
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Annexe 3. Notice d’information destinée aux parents

NOTE D'INFORMATION PARENTS

Strasbourg, 01/02/2017
Madame, Monsieur,

Nous vous sollicitons pour participer a un programme d’accompagnement parental dans le cadre des
troubles spécifiques du langage oral de votre enfant.

L'objectif de ce programme est d'aider les parents dont I'enfant présente une dysphasie a comprendre
ses particularités et a mettre en place des stratégies adaptées pour gérer la vie de tous les jours. Ce programme
est mis en place dans le cadre d'une recherche visant a accompagner les familles d’enfants dysphasiques dans
les activités du quotidien. Il est né d’une collaboration entre I'Institut Saint Charles, I'association Adéle de
Glaubitz, la Fondation le Phare et I'Université de Strasbourg. La responsable scientifique est Céline Clément
(enseignant-chercheur a 'ESPE de I'Académie de Strasbourg).

Si vous acceptez de participer a cette étude, vous participerez a une série de 10 ateliers. Ces ateliers
auront lieu tous les 15 jours et dureront 2 heures. Nous allons vous apporter a chaque séance des ressources et
vous proposer des outils que vous pourrez mettre en place a votre domicile. Ces ateliers seront animés par des
professionnels de la dysphasie et regrouperont 4 a 5 familles a chaque fois.

Avant le début du programme, un entretien vous sera proposé pour préciser vos attentes. Vous serez
également amené(s) a remplir des questionnaires portant sur le bien-étre familial. Nous proposerons une
évaluation du langage de votre enfant réalisée par une orthophoniste de I'établissement. A la fin du programme
puis 3 mois aprés, ces mémes évaluations seront proposées. Durant le programme et a I'issue du dernier atelier,
des questionnaires de satisfaction vous seront proposés.

Les données recueillies durant votre participation seront traitées avec la plus entiére confidentialité.
Nous voilerons votre identité a l'aide d'un numéro aléatoire dont la correspondance ne sera connue que par les
personnes travaillant sur le projet. Par ailleurs, nous vous garantissons que ce projet a été évalué par une
commission « informatique et libertés ».

Si vous le souhaitez, nous pouvons échanger plus directement avec vous, afin de vous expliquer
I'objectif précis de cette recherche. N'hésitez pas a nous contacter en utilisant I'adresse électronique suivante :

Si vous étes d'accord pour participer a cette recherche, vous pourrez remplir la rubrique
« consentement des parents ». Nous vous enverrons une copie du document pour que vous puissiez vous y

référer a n'importe quel moment.

Vous avez la possibilité de retirer votre consentement a tout moment sans avoir a donner de

justification.

En espérant une réponse positive de votre part, nous vous remercions de l'attention que vous porterez

a notre demande.

Pour toutes informations relatives a ce programme, vous pouvez contacter les responsables suivants a

|'adresse ci-dessus.

Inara Graff
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Annexe 4. Formulaire de consentement

CONSENTEMENT DE PARTICIPATION PARENTS

CONSENTEMENT DES PARENTS
Mr /Mme (rayez la mentionne inutile)

NOM: i

Il m'a été proposé de participer a une étude sur le développement d'un programme
d’accompagnement des parents d’enfants dysphasiques.

L'investigateur Mme Inara Graff m'a précisé que je suis libre d'accepter ou de refuser.

Afin d'éclairer ma décision, j'ai recu et compris les informations suivantes :

1) Je pourrai a tout moment interrompre ma participation si je le désire, sans avoir a me justifier.

2) Je pourrai prendre connaissance des résultats de I'étude dans sa globalité lorsqu’elle sera achevée.
3) Les données recueillies demeureront striccement confidentielles.

Compte-tenu des informations qui m’ont été transmises :

J'accepte librement et volontairement de participer a la recherche étude sur le développement d'un

programme d’accompagnement des parents d’enfants dysphasiques.
Cocher les cases appropriées en fonction de votre volonté :

ouid
Non O
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Annexe 5. Guide d’entretien post-intervention

1. Vous avez participé & un programme parental ciblant les troubles du langage oral chez votre

enfant. Qu’en retenez-vous ?

2. Concernant les objectifs que vous vous étiez fixés, est-ce que vous vous en rappelez ? Quels

étaient-ils ?
3. Qu’auriez-vous aimé de différent dans ce programme ?
4. Y a-t-il des thémes ou des notions qui vous ont semblé moins utiles que d’autres ?

5. Est-ce que certains aspects des ateliers vous ont permis de répondre a cette question de
I’avenir ?
6. Etvous comme parent, quel futur objectif vous fixeriez-vous a court ou moyen terme ?

7. Concernant les pratiques du papa, pensez-vous que votre participation a pu les changer ?

8. Selon vous, quels arguments auraient pu permettre de le faire venir ?
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Annexe 6. Retranscription des entretiens post-intervention du

groupe pilote

M1

Interviewer

Vous avez participé a un programme d’une durée d’a peu prés 5-6 mois, ciblant les troubles du langage de votre
enfant. Que retenez-vous du programme dans son ensemble ?

Parents

Dans son ensemble, ben déja, les participants. Parce que c’est quand méme important dans un groupe, c’est
qu’on est tous dans les mémes directives et la méme — comment dire ? — la méme... les mémes besoins. Au
début, c’était un peu changeant, mais j’y reviendrai peut-étre apres. Apres, je trouve ca tres scolaire.

Interviewer

Hmm

Parents

C’est vrai, voila. La majorité des mamans, voila, elles sont plus étudiantes donc du coup, voila, se remettre un
peu dans le travail, les explications, la théorie, on va dire en classe entre guillemets, avec les ateliers et ensuite
cas pratique : ¢a faisait un peu scolaire, quoi. Mais en méme temps, c’est ce qu’il faut, je pense. C’est vrai, y a
pas de secret. Et voila. Donc le cdté un peu scolaire. Mais en méme temps voila. On ne pouvait pas y déroger.
Et ¢’était trés intéressant, trés riche. Et... j’ai pas appris sur tous les ateliers de nouvelles choses, mais
globalement, j’en suis trés satisfaite. Ca m’a permis quand méme de comprendre comment fonctionnait mon fils
parce que, en dysphasie, c’est un peu vague, hein ? C’est tout et rien a la fois. Y a beaucoup de choses, et puis,
chaque enfant est différent. Y a plusieurs degrés de dysphasie.

Le seul regret, si j’en n’avais qu’un vraiment, c’est que toutes les mamans n’avaient pas des enfants du méme
age.

Interviewer

Hmm

Parents

Du coup, on n’avait pas les mémes besoins, les mémes attentes et ¢’était un peu compliqué. Je pense pour vous,
a gérer, et pour nous en tant que participant, on peut se laisser des fois un peu déstabiliser. Mais voila. Donc, je
referai mais ce dont je m’assurerais avant, ¢’est que on ait des enfants tous du méme age parce que forcément un
enfant de 6 ans et un enfant de 10 ans, quatre ans s’est écoulé et puis voila, forcément. Mais euh... Tres satisfaite
de voir d’autres mamans.

Si c’était a refaire, je le referais.

Interviewer

D’accord. Et par rapport aux objectifs que vous vous étiez fixés, est-ce que vous vous en rappelez ?

Parents

Oui, alors A., je parle de mon fils, il y avait, il y a toujours des soucis d’autonomie, un grand manque de
maturité. Et du coup, ¢a m’a vraiment aidée a, ces ateliers-1a, a comprendre, & me faire comprendre aussi, que du

coup que j’avais un petit garcon, qu’il fallait qu’il grandisse, et c’était pas I’aider de faire les choses a sa place ou

212



de le surprotéger parce qu’on a tendance a le faire quand on a un enfant différent. Et du coup, ¢a m’a remis un
peu —j’ai une fille de 10 ans qui a aucun souci — et du coup, pourquoi je suis aussi exigeante avec elle et pas
avec lui : ¢ga m’a remis un peu les choses a plat. Et du coup, quand je demande maintenant quelque chose a ma
fille, je demande aussi a mon fils. Et du coup, en termes d’autonomie, A., maintenant j’expliquais aux ateliers,
que maintenant, il a un petit réveil, il se réveille tout seul. Il s’habille tout seul. La, il a fait beaucoup de progres
la-dessus. Alors, apres, je parle a la maison. Ici, aprés, ¢’est encore autre chose, dans le milieu scolaire. Mais a la
maison, il a bien compris qu’on attendait de lui, ¢’est qu’il devienne un grand gargon, quoi. Que le bébé, c’était
derriere lui. Que maintenant, il fallait qu’il avance. Ca m’a beaucoup aidé, sur ’autonomie. Aprés les jeux, non,
je jouais déja avec mon fils. Les histoires, pareil, je prends beaucoup de temps avec mes enfants en général, y a
pas que mon fils. ET donc la-dessus, j’avais... voila, ¢’est toujours bien de le rappeler, moi, ¢ca m’a pas aidé plus
que ¢a. Moi, c’est principalement I’autonomie, et puis apreés, sur le c6té émotionnel, ce que je vous expliquais,
dans les émotions, aussi bien haute que basse : ¢ca part vite, ¢a redescend trés vite aussi : et heureusement ! Mais,
la gestion des émotions. Moi, j’y arrive mieux. Mais du coup, il a plus de souci apparemment ici, dans le milieu
scolaire. Alors que moi, a la maison, ¢a va mieux. C’est marrant, hein ? Quand je pense qu’il a compris qu’a la
maison, maintenant que voila, ¢’était un peu plus cadré, du coup, et que c’est pas que lui qui décidait, et du coup,
je pense qu’il y a une petite revanche qui se fait. J’pense qu’il dit qu’a la maison « j’suis tellement ... voila »
Bon, aprés, j’suis pas non plus tortionnaire, quoi, mais du coup, y a des choses ou... genre, un exemple tout béte,
la tablette en fait, quand il y a école, il n’y a pas de tablette du tout. Alors qu’avant, il demande, c¢’était une heure
le soir, il avait besoin d’un peu se détendre. Ben il se détend en jouant, quoi. Voila, vous voyez, ben du coup,
maintenant, j’arrive mieux a... y a des soucis de langage, ¢a passe pas toujours, quoi. Faut la donner a bon
escient.

Bon, A. il parle énormément, ¢a, je vous I’avais dit aussi. Il parle beaucoup. Mais il parle mal. Voila. Mais il a
beaucoup de vocabulaire, voila. J’pense que le fait d’étre ici [école spécialisée], ¢a a... c’est certain, c’est
évident que ¢a I’aide, ¢a le pousse. Il nous surprend tous les jours.

Interviewer

Et en dehors des... quand vous parliez des regrets que vous aviez, au niveau des ateliers, de la mise en ceuvre des
ateliers, qu’auriez-vous souhaité de différent ? Vous parliez de I’aspect scolaire, comment ...

Parents

J’aurais bien aimé avoir des mises en situation avec des enfants, avec des enfants dysphasiques du coup. Vous
voyez ? Parce que, 1a, quand on a fait le théme du jeu, ou on devait se mettre a la place d’un enfant dysphasique,
ben voila, c’est théatral. Avoir notre enfant... pourquoi pas, que du coup, que vous, c’est vous qui animiez
I’atelier, veniez a la maison - pourquoi pas ? — pour, voila... Ou passer une heure avec un enfant, pour voir
comment on se comporte en tant que parent, donner des petites clés, quoi. Parce que souvent entre la théorie et la
pratique, y a un monde, quoi. Peut-étre qu’il y a des choses au quotidien, on pourrait faire différemment. Mais
mises en pratique avec I’enfant, ouais. J’pense que ¢a, ouais. Mais aprés ¢a demande du temps et de
I’organisation. C’est pas toujours évident, mais, je pense que oui. Parce que du coup, c¢’est pareil, entre « moi, je
vois mon enfant, comme mon, enfant » mais vous avez un avis extérieur. Vous voyez ? Voila.

Et pourquoi pas une intervention aussi, pourquoi pas une intervention d’un orthophoniste ? On I’a eu. Elle était
la, mais... un peu plus rentrer dans les problémes, voila j’pense qu’aujourd’hui en tant que maman d’un enfant

dysphasique, on se pose beaucoup la question de I’avenir. « Et demain ? Et demain ? Et demain ? Qu’est-ce qui
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va se passer ? » Apres chaque enfant est différent. Il y en a qui s’en sortiront trés bien, d’autres moins bien.
Malheureusement, on ne connait pas le destin. Heureusement, hein ? Sinon, ouais, on se pose beaucoup de
questions sur ’avenir.

Interviewer

Est-ce que certains aspects des ateliers vous ont permis de répondre a cette question de 1’avenir ?

Parents

Honnétement, non. C’était plus sur le moment présent, sur la « petite enfance », j’avais I’impression. Une aide.
Apres vous avez décrit, un enfant dysphasique, il a du mal dans la notion du temps, sur les problémes de
psychomotricité, mais, en tant qu’adulte, est-ce que ¢a se résorbe ? Mais il y a tellement de cas différents. Enfin
voila, il y a des enfants qui aprés, s’en sortent trés bien. C’est pareil, on dit qu’un dysphasique, a un moment
donné, il sort des phrases toutes faites, il les apprend puis c¢’est... dés qu’on sort un peu du contexte, il s’en
rappelle plus. Alors que moi, A., j’ai pas I’impression qu’il sort des phrases toutes faites. J’ai I’impression qu’il y
a une réflexion derriére. Mais apres, je peux me tromper, je ne sais pas. Il est encore trop petit pour juger. Mais
vous voyez, des fois, je suis un peu perdue. Je sais pas.

Interviewer

D’accord.

Parents

Mais ¢a c’est le temps qui le dira. II est trop petit.

Interviewer

Et vous comme parent, qu’est-ce que vous vous fixeriez comme objectif ?

Parents

Ah ben de continuer grace au guide du participant. J’pense que c’est un fil de conduite [conducteur] pour moi.
Interviewer

Et concrétement ?

Parents

Eh ben, sur I’autonomie, ben sur les régles de la vie, tout simplement. Y a pas que des régles a 1’école. Comme je
vous disais, moi, j’pense que beaucoup de parents qui ont des enfants « handicapés », ils surprotegent leurs
enfants. Et c’est pas lui rendre service. Et j’pense que je vais tout le temps y repenser : maintenant, A., il a des
capacités, énormes, méme. Et que c’est pas 1’aider. Au contraire, je le stimule, vraiment. Non, vraiment, pour
moi, ¢’est un fil conducteur.

Interviewer

Est-ce qu’il y a des éléments que vous auriez supprimés de ce qu’on a vu ?Est-ce qu’il y a des aspects qui ne
Vous paraissaient pas spécialement pertinents ?

Parents

Ben non, j’peux pas dire. Pour moi non, j’peux pas dire. Parce que chaque enfant est différent. Voyez que par
rapport a... pour faire parler I’enfant, moi, je n’en avais pas besoin, parce qu’il apres faire qu’il s’exprime
mieux, peut-étre mais parler, c’est pas un enfant qui est seul dans son coin. Vous I’avez vu, il jouait. C’est un
enfant, il parle. Mais j’pense que d’autres parents, cet atelier a bien aidé. Moi, non. Mais non, il était complet. Y
a pas... j’enléverais rien. Non, j’enléverais rien. Peut-tre les ateliers, je les mettrais pas dans le méme ordre.

Interviewer
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Dites-moi ? Dans quel ordre ?

Parents

Par exemple quand on parlait du jeu avec 1’enfant, j’aurais mis avant ou apres la gestion du stress, par exemple.
Vous voyez ? Aussi, on a une fagon de gérer le stress avec 1’enfant, ben, c’est de se détendre, voila, c’est... y a
un pont, y a un lien entre les... voila. Et sinon... non, pfff. Y a rien de non, peut-étre que le jeu, je I’aurais pas
mis tout de suite non plus, vous voyez. Peut-étre plus... mais aprés, vous voyez, ¢’est pour moi. Chaque parent a
des demandes différentes. Pour certains, peut-étre que ¢’était bien en premier, et puis, voila, ¢a dépend. Ca
dépend des gens.

Interviewer

D’accord.

Parents

Parce que « la gestion du stress », il est arrivé trop loin. « Ah ! enfin ». On pouvait souffler (rires). Non, vous
pouvez souffler parce que grace aux techniques que vous allez avoir. Voyez, ¢’est aprés, vous nous diriez, les
deux se valent). Chaque personne est différente.

Autre chose ? Qu’est-ce que vous diriez a de futurs participants ?

Parents

Allez-y. La, j’ai une maman, qui a pas pu se libérer tous les jours dits, quoi, et j’ai dit... non, mais c’était
intéressant, voila. Ca devrait méme étre obligatoire, je dirais.

Interviewer

Hmm

Parents

Non, mais vrai. J’pense quand on a un enfant, surtout quand on est a [1’école spécialisée], j’imagine que chaque
parent devrait avoir ¢a. Et aller encore plus loin, méme.

Interviewer

Plus loin ? C’est-a-dire ?

Parents

Pour accompagner au mieux son enfant. Ben pour les enfants... en fait, faudrait cibler peut-étre le premier cycle
scolaire, le deuxiéme cycle, je sais pas, vraiment par age, en fait, par maturité de ’enfant. En suivant la maturité
de I’enfant. Voila, qu’est-ce qu’on peut attendre de lui, et comment, voila. Mais ¢a aprées c’est ... pfff !

Ca va loin.

Interviewer

C’est intéressant.

Parents

Mais ouais. Pour moi, ¢a devrait étre obligatoire. C’est pas une option. C’est dommage qu’il y ait pas eu plus de
parents. Ouais. Dommage ! Il faut mieux le vendre. Faire mieux la quéte (rires). Non, mais vraiment, j’pense que
c’est important. C’est important, quoi. Apres, je suis une maman trés impliquée dans la question de mes enfants
en général, donc... ah ouais ! non, mais c’est obligatoire. Ben oui !

Vous avez la chance d’étre ici [école spécialisée], quoi. Puis, tout ¢a, ¢’est pour le bien de I’enfant. C’est pour

nous, et pour lui. Je pense toujours aux enfants.
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Mais apres, je vais a la piscine, je prends du temps pour moi, voila, c’est ouais. C’est un peu grace aux ateliers.
J’ai pris conscience que voila. C’est pas une fatalité, voila. C’est qu’il y a toujours des... y a toujours des
solutions et que, voila, on prend son temps. Maintenant, il a 6 ans, griace a [1’école spécialisée], je peux un peu
(soupir) penser a moi.

Interviewer

C’est trés bien.

Est-ce que vous pensez que ce que vous avez fait a pu avoir un impact dans les pratiques du papa ? Est-ce que
vous avez eu I’occasion d’en discuter ?

Parents

C’est souvent le sujet des mamans, ¢a. C’est rigolo, j’ai I’impression que les papas, c¢’est toujours en retrait. Je
suis pas certaine. Je suis pas certaine. Apres, moi, je lui rappelle des choses, voila. Du genre, jouer avec son
enfant, pour mon mari, ¢’est compliqué. Vous voyez ? Mais du coup, les devoirs, j’exige que ce soit lui qui fasse
les devoirs avec son fils. Parce que y a pas de raison. Moi, je m’occupe de toute la partie logistique, je vais aux
réunions, voila. Faut aussi, j’ai ma fille aussi, du coup, j’estime aussi qu’il peut le faire. Donc, du coup, il est
plus impliqué dans les devoirs de son fils. Quand moi, je vais a la piscine, il fait les devoirs avec son fils. Moi, je
prends le temps avec ma fille, et il passe beaucoup de temps avec son fils, aussi. Un peu plus, je trouve. Mais je
sais pas si ¢’est en relation avec 1’atelier. J’en suis pas certaine. Peut-&tre qu’il en a pris conscience. Mais
vraiment, je suis pas slre. Parce que ¢’est souvent les mamans... souvent, je dis pas tous, mais. Enfin... parce
gue mon mari, en tout cas, il avait du mal a accepter que son enfant... quand j’ai dit que mon fils, que mon autre
fils est handicapé « non, il est pas handicapé ! »

Interviewer

Qu’est-ce qui aurait pu le faire venir ?

Parents

(soupir) Ouh ! Alors, c’est une question, on va I’appeler. (rires). Si ¢a avait été obligatoire : « les parents sont
convoqués », ouais ! Mais... si ¢a avait été obligatoire.

Interviewer

D’accord.

Parents

Ouais, peut-étre. Apres, c’est les horaires : ¢’est siir que... la premiére chose, c’est les horaires, j’pense que
quand on a des réunions et tout, c’est... il vient, y a pas de souci. Il vient. Avec les éducateurs, y a pas de
probléme mais I’horaire, oui, il peut pas se libérer comme ¢a, aussi souvent. Et puis le soir, ¢’est compliqué
parce que quand y a plusieurs enfants, y a toujours un probléme, y a toujours la logistique. Ou alors faire ¢ca
sur... aprés c’est du bourrage de crine, sur une journée. Vous voyez ? En condensé, peut-étre. Faire un « stage ».
Pourquoi pas ? Un stage, ouais. Je lance la I’idée. J’essaie, voila (rires). Peut-étre la durée, ¢’est trop. C’est trop
long. J’pense que les hommes, ils ont besoin de plus condenser.

Interviewer

Ok

Interviewer

Y a-t-il quelque chose que j’aurais oublié ou quelque chose que vous auriez aimé ajouter ?

Parents
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Non, c¢’était un plaisir et si c’était a refaire, je referais. Y a pas de probléme. Et puis, si vous avez des ateliers
pour les plus grands, du coup, je suis volontaire (rires)
Interviewer

Je n’y manquerais pas. Je vous remercie.

M2

Interviewer

Vous avez participé a programme ciblant les troubles du langage. Que retenez-vous du programme dans son
ensemble ? Qu’est-ce qui vous a marqué ?

Parents

Euh, ce qui m’a marqué, c’est les émotions, je dirais, les autres parents. Je constate que c’est quand méme assez
difficile... ¢’est quand méme assez difficile pour nous, on a rarement 1’opportunité d’en parler, en fait, je
remarque. On a les médecins, les rééducateurs, etc. Et d’en parler de niveau a niveau. C’est-a-dire d’égal a égal
en fait. Donc ¢a, ¢’était assez marquant. Ca fait beaucoup de bien. Moi, je dirais, enfin, moi pour ma part. ¢ga m’a
fait beaucoup de bien, parce que c’est vraiment la premiére fois que... on peut en parler librement avec des
personnes qui vous comprennent. Parce que généralement, les psychologues, les psychiatres, ils vous écoutent,
mais ils parlent pas beaucoup sur ce type de sujet. Donc, non, ¢a faisait... ¢’est humainement que ¢a fait
beaucoup de bien.

Interviewer

Et par rapport aux objectifs que vous vous étiez fixée, est-ce que vous vous en rappelez ?

Parents

Ben, moi, quand je suis arrivée dans le programme, j’avais pas spécialement d’idées regues sur ce que
j’attendais, sur ce que ¢a allait m’apporter. J’avais pas de pré-requis. Et ¢’est pour ¢a que ¢a m’a apporté le
maximum de choses, parce que j’avais pas d’attentes particuliéres, donc ¢a a comblé ce que je savais peut-étre
pas, ce que je sous-estimais, parce qu’il y a des choses que je sous-estimais, peut-étre, dans ma maniére de
donner des consignes, par exemple. Donc ¢a a répondu, plus ou moins quand méme a toutes mes attentes.
Interviewer

D’accord

Est-ce qu’il y a quelque chose que vous auriez aimé de différent dans le programme ?

Parents

Non, pas particulierement, si ce n’est comme je 1’ai mis dans les questionnaires, qu’effectivement, se libérer tous
les quinze jours, une demi-journée, ¢a peut paraitre un peu lourd pour certains parents, pour qui ¢’est pas évident
d’étre flexible. On est déja pris avec pas mal de rendez-vous. Donc, ¢a, ¢’est dommage, effectivement, si pour
d’autres parents ¢a pourrait &tre un frein. On a pu, c’était & une période donnée, j’ai pu m’arranger, je regrette
pas. Mais peut-étre juste ¢a qui était un plus compliqué. Mais sinon, sur le format, le temps, 1’espacement, toutes
les semaines, je pense que c’est trop. Tous les quinze jours, trois semaines, ¢a parait étre un bon rythme.
Interviewer

Et est-ce qu’il y a des éléments, des thématiques qui vous paraissent moins pertinents que d’autres ?

Parents
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Ben c’est ce que j’évoquais, c’est celle qui en lien avec 1’école. J’pense que ¢a a un intérét d’en parler, mais,
spécifiquement un atelier la-dessus, je suis pas sdre, parce que la plupart des parents qui étaient la avaient déja
quand méme un certain parcours, avaient quand méme déja un certain nombre d’informations sur les différentes
possibilités. Apres chaque enfant a son propre parcours individuel, ses propres aménagements ou pas, donc apres
de rappeler que c’est bien d’avoir une bonne relation avec 1’école, d’essayer d’échanger au maximum, j’pense
que ¢a, ¢a tient plus du bon sens. Peut-étre a arranger quelque chose de plus court. Mais c’est le seul. C’est le
seul. Ca me paraissait pas mal.

Interviewer

Est-ce que ¢a a changé quelque chose dans votre pratique en tant que parent ?

Parents

Oui, je suis moins gendarme, en fait. (rires) J’essaie d’étre moins gendarme. Parce que j’exige beaucoup au lieu
peut-étre de ... j’exige beaucoup, au lieu d’étre plus douce et peut-étre plus encourageante. Voila. Aprés c’est
difficile de trouver le juste milieu parce qu’on reste entre ce qu’il veut pas, ce qu’il comprend pas, ce qu’il arrive
pas, bon, parfois, je... Mais un peu moins gendarme, ouais.

Et de me dire que lui, il comprend pas forcément ce que je veux, a la maniére dont moi, je lui demande. Ca
change.

Interviewer

Est-ce que vous pensez ces ateliers ont eu des répercussions sur [les pratiques] du papa ?

Non. Parce qu’il y a pas participé. Il a ses propres idées. Non, ¢a n’a eu aucun impact sur lui, parce que c’est
quelqu’un qui comprend mieux, qui fait toujours ce qu’il veut. Donc voila, non. A ce niveau-I3, je pense pas.
Interviewer

Est-ce que quelque chose aurait pu le faire venir ?

Parents

Ca me semble... ca me semble difficile. Peut-&tre a certains. S’il avait pu. Oui. Mais je doute qu’il ait été aussi
assidu et ... parce qu’il est moins impliqué dans le quotidien. Et comme dit, lui, il pense qu’effectivement, avec
son fils, intuitivement, lui, il sait ce qu’il fait de bien ou de pas bien. Voila. Il a une autre approche.

Interviewer

Vous en tant que parent, quels sont les objectifs que vous vous fixeriez pour le court-terme et le long-terme avec
votre enfant ?

Parents

Ben, je dirais 1a, dans les prochains temps, ce sera surtout I’autonomie, parce qu’il va étre dans un nouveau
groupe, il va sortir de son confort dans lequel il était depuis trois ans. La méme école, le méme maitre, la méme
orthophoniste. Donc il va... j’pense qu’il va avoir un peu de mal a ce niveau-la parce qu’il va plus étre... ¢a
peut-étre un peu le déboussoler, donc je dirais I’accompagner un peu dans cette période ou on lui demandera
d’étre un peu plus grand.

Interviewer

C’est-a-dire ?

Parents

Ben je dirais qu’il va devoir un peu gérer ses affaires, il va devoir aussi trouver un nouveau cadre ou il va

déjeuner a midi, donc la aussi, il y aura peut-étre des fois des efforts a faire, mais encore une fois, je pense qu’il
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peut nous surprendre. Non, c’est surtout sur 1’autonomie, je pense. Et I’encouragement, dans les nouvelles
attentes scolaires.

Interviewer

Qu’est-ce que vous diriez a d’autres participants ?

Parents

Qu’ils viennent sans attendre des solutions [toutes faites] a des problémes ? Parce qu’il y en a pas. On donnera
jamais la clé qui ouvre la serrure. Je dirais qu’il vienne vraiment vierge de ca. Et qu’ils tirent le maximum des
échanges avec les professionnels et les autres parents. Parce que ¢a peut quand méme donner quelques
alternatives, des idées. Voila.

C’est ¢a que je leur dirais. Et d’étre patients.

Interviewer

Est-ce qu’il y a quelque chose que vous aimeriez dire qu’on n’a pas abordé ?

Parents

Ben merci. Merci de m’avoir donné 1’opportunité de faire cet atelier, parce que c’est tombé au bon moment. Et
¢a m’a fait beaucoup de bien. C’est une chance.

Interviewer

Merci a vous.

M3

Vous avez participé a un programme ciblant les troubles du langage chez votre enfant, que retenez-vous de ce
programme dans son ensemble ?

Interviewer

C’¢était convivial, agréable. On a pu échanger avec d’autres mamans qui avaient a peu prés la méme situation.
C’était des mamans qui avaient des enfants plus (moins ?) agés, que le mien, donc j’ai pu confirmer tout ce que
je faisais avec mon fils. Donc j’ai pu voir qu’effectivement tout ce que j’avais entrepris avec lui, on va dire
depuis ses trois ans jusqu’a, la maintenant il y a 8 ans. J’ai fait a peu prés ce qu’on a vu dans les ateliers, donc ¢a
m’a confortée et rassurée. Donc finalement, je me dis qu’il a bien eu les soins, méme si c’est pas les
professionnels, j’ai bien fait ce qu’il fallait faire. A c6té de ¢a, y a les petites choses que je ne me suis pas rendue
compte comme euh... bon, 1a j’ai pas les termes exacts en téte, mais euh... tout ce qui était des consignes, lui
donner des consignes simples, ¢a c’est vrai que c’est une chose que j’oublie. Qu’il faut pas lui donner trop de
consignes a la fois. Que c¢’est quand méme un enfant « dys » et ¢a, j’ai tendance a ’oublier. Parce que comme je
sais qu’il fait beaucoup d’effort, il assimile assez vite ce que je lui demande, méme a 1’école. Donc, j’ai tendance
a trop lui demander et ¢a, la maitresse 1’a dit, j’ai un petit peu freiné. Et je suis allée au but. (rires) En lui donnant
des consignes simples. Voila, a coté de ¢a, le fait de partager avec les autres mamans, je pense que c¢’était plus ¢a
qui m’a plu, moi, personnellement. Le fait aussi d’échanger. En fait, on a a peu prés la méme vie, quoi. On s’est
un petit peu remonté le moral, voila. C’est ¢ca que j’ai retenu. Les ateliers, ils étaient tres bien, je dis pas le
contraire et comme moi, mon fils était plus grand, je me suis pas retrouvée. Mais a c6té de ¢a, on a pu échanger,
partager, chacune a pu donner ses idées et c’est positif. Je ne regrette pas du tout d’étre venue et d’avoir assister,
au contraire. Voila.

Interviewer
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Et par rapport aux objectifs que vous vous étiez fixés, est-ce que vous vous en rappelez ?

Parent

(Soupir) les principaux, ¢’était surtout I’échange avec d’autres mamans alors, ¢a, il y a eu. Et ¢’est vrai que les
différents ages, il y avait pas, donc ¢a c’était un peu frustrant. Ensuite, ce que c’était la dysphasie, donc on a un
petit peu compris méme si on avait tous recherché et su ce que c¢’était, le jour ot on nous a donné le diagnostic.
Donc on a quand méme su, voila, plus de choses. On a compris que, voila, c’est des enfants, fallait plus étre dans
le visuel, voila. Et, je sais pas, c’était a peu pres ¢a. Il manquait plus, moi, de mon c6té, c’était le coté scolaire.
C’est-a-dire qu’est-ce qu’on peut faire, comment on peut les aider, quel outil utiliser, informatique ou pas,
quelles étaient les méthodes. Voila, ¢’était surtout ¢a qui manquait, les méthodes d’apprentissage. Ca, c’est ce
que j’ai mis aussi dans ma feuille. Les méthodes d’apprentissage, puis, la sociabilité, avec les autres enfants,
enfin comment eux pergoivent les autres. Voila. Je pense qu’il manquait un peu ¢a. Je peux reprendre ma petite
feuille. J’avais bien noté. Ouais. Apprentissages scolaires, ¢a j’avais mis. Socialisation. Les éléves dys. Leurs
difficultés concernant les interactions verbales. Ca j’ai trouvé, ¢a aussi, ¢a aurait été bien. Voila.

Interviewer

D’accord.

Qu’est-ce que vous auriez aime de différent dans le programme ?

Parent

Peut-étre des intervenants extérieurs. Peut-étre. J’aurais bien aimé des professionnels autre qu’une orthophoniste,
je sais pas, comment vous dire. Des gens qui ont, je sais pas, des techniques d’approches différentes
d’apprentissage ou des fagons a ... je sais pas. Je trouve, d’autres techniques. Avoir eu plus de professionnels,
bon, moi, j’étais pas la certains ateliers donc c’est vrai que je les ai pas toutes vues (de professionnelles), 13, il y
avait une orthophoniste en dernier donc on a pu bien échanger aussi. C’était cool. Mais... ouais.

Interviewer

D’accord.

Parent

Et peut-étre aussi rencontrer les enfants. On aurait d faire une rencontre au début et a la fin, juste pour voir le
changement avec tout ce qu’on a pu travailler avec vous. Ca aurait ¢té bien. Voila.

Est-ce qu’il y a des thématiques ou des ateliers que vous avez trouvé moins pertinents ?

Parent

Y en a pas vraiment, hein. Tout était... On a tous eu, les ateliers m’ont beaucoup appris, méme si ¢’était pas...
C’est plutot peut-étre I’autonomie. C’était pour moi un sujet évident. C’est une question d’éducation. Je trouve
que 13, chaque maman fonctionne a sa maniére. J’trouvais que 1’autonomie... peut-&tre que, voila. Comme je I’ai
déja vécu ¢a, ca m’a un petit peu... y avait les lacets ou effectivement que je n’ai pas encore fait parce que
manque de temps et pas d’énergie. (Rires). Mais ouais, y avait les lacets.

Interviewer

Hmm

Parent

Voila.
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C’était vraiment, s’il fallait dire quelque chose, j’aurais dit I’autonomie. Mais franchement. Pour les autres
mamans, ¢a aurait... ¢a a servi, donc. Voila, c’est pas une critique. Positive. Parce qu’il fallait mettre quelque
chose sur cette question. C’est tout, méme ¢a...

Interviewer

Et, vous en tant que parent, quels seraient vos futurs objectifs ?

Parent

Tout ce que je viens de vous dire. (Rires)

En tout cas, a moyen terme.

Mes objectifs par rapport a ?

Par rapport a votre enfant ? Qu’est-ce que vous aimeriez lui apprendre ?

Parent

Je pense qu’on mon objectif a moi actuellement, il a le niveau CE2, comme elle me disait sa maitresse cette
semaine, enfin la semaine derniére. 1l a le niveau CE2 en mathématiques, pas trop en lecture, il arrive a lire mais,
son souci a lui, ¢’est qu’il lit mais il comprend pas ce qu’il lit. C’est-a-dire il va lire automatiquement et il
comprend pas. Et des fois, j’ai juste a lui répéter la phrase qu’il vient de lire pour qu’il comprenne. Ouais, c’est-
a-dire qu’il est tellement concentré dans la lecture et il veut bien lire, faire plaisir a la personne qu’il a en face de
lui qu’il se rend pas compte des mots.

Interviewer

Vous voulez dire qu’il intégre pas ?

Ouais. Il arrive pas... ¢a se connecte pas entre la lecture et la compréhension.

Hmm.

Parent

Et, ¢ca on le savait, c’est aussi di a son retard de langage oral et de compréhension, c’est ce qui m’inquiéte un
peu. Donc je sais pas. Parce qu’il faut qu’il soit de nouveau trés concentré, pour qu’il relise les mots, qu’il relise
les mots deux fois, donc je sais pas comment on va faire. Mon but a moi, ¢’est que la lecture soit plus fluide et
que la compréhension soit... je sais pas. Mais méme, je sais pas. Parce que son souci, ¢’est ¢a. La
compréhension. C’est plus la compréhension que le vocabulaire parce que 1a, il en a. Il arrive a se faire
comprendre. On le comprend. I1 arrive a peu prés a comprendre si on change pas trop de mots et si c’est des mots
qu’il comprend, c’est pas un probléme. C’est comme, je vous donne un exemple : quand je lui demande d’aller
lui chercher un slip, ben il sait pas ce que c’est, parce que d’habitude je lui dis « culotte ». Voila, et ¢a, ¢’est pour
tout. C’est-a-dire que quand on change les mots, c¢’est pas des mots qu’il comprend, ben il est perdu. La
maitresse, il y a deux semaines a fait un petit... une petite histoire ou il y avait un balai, il savait pas ce que
¢’était un balai. Alors pour lui, ¢’était un aspirateur. Enfin, vous voyez ? Enfin, je sais pas comment vous
expliquer. C’est-a-dire si ... la connexion, voila. Alors qu’il y a un balai qu’on balaie de temps en temps. Voila,
pour lui, ¢’était I’aspirateur. Ce n’est pas le balai. Voila. Donc essayer de lui faire comprendre les mots
nouveaux, I’enrichir dans le vocabulaire. Mais je pense que 13, j’ai pas fini, hein. Il y en a encore beaucoup. Et
ouais, le vocabulaire. La compréhension. Pour lui, c’est son grand probléme.

Interviewer

C’est courant.
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Ouais. C’est courant. Et elle me dit aussi en mathématiques, une fois qu’il y a une méthodologie, il y a pas de
probléme, il comprend rapidement mais une fois qu’il faut comprendre et lire un texte, elle me dit « Oh lala ! il
est complétement perdu. » Ben oui. Parce qu’il comprend pas. Voila.

Interviewer

Et est-ce que ce programme a pu changer votre pratique de parent ?

Parent

Je suis moins sur son dos. (Rires) Je suis moins sur son dos parce qu’effectivement je 1’ai un peu laissé tranquille
cette année. On m’a dit que je faisais beaucoup de travail avec lui. Donc j’ai un petit peu écouté les
professionnels. Donc je suis moins sur son dos. Je lui fais des phrases beaucoup plus simples, tout en
enrichissant le vocabulaire, hein. Mais euh... ouais. Je suis moins exigeante. Parce que 14, il y a des
professionnels qui me disent voila, ¢’est... il est comme ¢a, ¢’est normal. Il faut faire avec. Ou bien il faut
changer, il faut d’autres techniques mais ¢’est normal. Donc ouais, il y a ¢a. Je sais pas comment vous expliquer.
Jai appris que (je bois un coup), qu’il fallait étre beaucoup plus patient, beaucoup plus tolérante et y aller
doucement mais surement.

Interviewer

Et est-ce que vous croyez que le programme a eu des répercussions sur ce que le papa faisait avait votre enfant ?
Non. Non, parce que... enfin, on a discuté des ateliers, des fois, de temps en temps. Il m’a dit « oui, mais ¢a on le
sait. Ca on I’a vu. » Donc, voila. Pour moi, non. J’pense que pour les autres qui ont appris beaucoup de chose,
j’pense qu’elles ont di partager et effectivement, pour moi, non.

Interviewer

Qu’est-ce qui aurait permis... selon vous, qu’est-ce qui aurait fait venir votre conjoint ?

Parent

Il serait pas venu. Manque de temps. Et... pour lui, il y a pas de probléme. Ca va venir. C’est une question de
maturité. En dehors de son probléme de « dys », on est d’accord. Mais pour lui, il pense qu’avec la maturité, il va
rattraper tout son « & peu pres » retard. C’est comme ¢a qu’il voit les choses. Donc il y a pas besoin de discuter.
Interviewer

D’accord.

Qu’on le sait, on a eu un diagnostic pas bon et on sait, voila. Il faut faire avec et qu’on fait avec, point. Enfin, le
mien, il est comme ca. (Rires). Et ouais. Voila.

Interviewer

Et qu’est-ce que vous diriez a de futurs participants au programme ?

Alors s’ils ont des enfants qui effectivement sont entre la maternelle et qui sont en passe de lire que c’est trés
intéressant. Et qu’ils vont apprendre beaucoup de choses, ¢a leur évite de rester sur internet jusqu’a trois heures
du mat. Et que y a des mamans qui sont la aussi pour partager. Puis ¢’est un moment convivial, qu’il faut venir.
Parce qu’on apprend beaucoup de choses. Et on a les cartes pour que notre enfant « dys » réussisse, voila —
comment dire ? — a se débrouiller méme s’il a pas le vocabulaire, méme s’il a pas les mots, voila, il reste éveillé.
Meéme s’il parle pas, c’est pas grave, il saura faire des gestes, il saura faire ses lacets. J’ai un exemple tout béte.
IL apprendra que voila, il peut parler, qu’on coupe pas la parole. Des choses qu’on a vu dans ’atelier. Non, il
faut venir. C’est important.

Interviewer
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Est-ce qu’il y a quelque chose que vous auriez aimé ajouter qu’on n’a pas abordé ?

Ben j’espere que I’année prochaine vous ferez d’autres ateliers. (Rires) avec...

Interviewer

Sur quels thématiques ?

Parent

Je pense deux groupes peut-étre ... un groupe, mais je pense que ¢a va étre difficile, vu les emplois du temps de
chacune. Mais peut-étre un groupe sur les plus grands, sur les apprentissages. Comment faire pour... parce qu’ici
[a I’école spécialisée] ils ont des méthodes, j’pense qu’il faudrait se mélanger avec les maitresses, voir comment
eux ils font pour apprendre. J’dis un truc tout béte les tables de multiplication, les conjugaisons, comment ils
apprennent. .. voila. Surtout dans I’apprentissage. Dans 1’apprentissage. Peut-étre aussi dans la compréhension.
Voir avec une psychologue si elles, elles ont des techniques. Voila. Moi, ¢’est ce qui m’intéresserait.

Interviewer

D’accord

Parent

Ouais, je pense que tous les enfants, a partir de 7 ans, ¢a serait intéressant de le faire. Peut-étre deux groupes. Un
des tout petits, un avec des moyens ou des grands, je sais pas. Mais faire peut-étre deux groupes. Et pourquoi pas
peut-étre des enseignants qui peuvent aussi venir et parler de leur méthode a eux. S’il y a d’autres méthodes. Je
sais pas. Moi, il sait lire, il sait calculer. Mais il sait pas écrire des phrases. IL sait pas écrire des mots. Quand ils
veulent donner avec des enfants dys a écrire une phrase toute simple, est-ce qu’ils décortiquent les sons ? Est-ce
que que peut-étre y a des pictogrammes ? parce que y a des méthodes, hein. Ce serait bien de nous faire partager.
Voila.

Interviewer

Je vous remercie.

Parent

C’est ce que je recherche en ce moment. La je perds pas mal d’énergie et de temps. La lecture aussi. S’ils ont
d’autres techniques que la méthode Borel et voila. C’est peut-Etre que je sais pas. Mathématiques. Je sais qu’il y
a pas mal aussi. Je recherche actuellement. Et 1a, on est un peu perdu quoi.

Voila, je pense qu’on a fait le tour.

Interviewer

Merci.

Entretien 4

Interviewer

Vous avez participé a un programme ciblant les troubles du langage. Qu’est-ce que vous retenez du programme
dans son ensemble ?

Parent

Euh... Qu’est-ce que je retiens ? Ben que, finalement M., que M. est bien pris en charge, déja. Je suis contente
par rapport a ¢a. Et que... qu’on est pas tout seuls en fait. C’est ce que j’ai noté dans le questionnaire. Que c¢’était
chouette de voir qu’il y a d’autres familles, en fait, qui vivent la méme chose que nous. Méme si, pour moi, c’est

un peu différent parce que M. n’a pas le méme profil que les autres enfants. Et du coup, j’ai trouvé ¢a chouette,
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ouais, de pouvoir échanger avec les autres mamans, méme si... pas assez a mon gout sur certains... sur certains
sur certains points. Donc euh...

Interviewer

Lesquels, par exemple ?

Parent

Ben, j’ai trouvé que c¢’était tres scolaire, en fait.

Interviewer

Hmm

Parent

Et qu’on avait peu de temps pour échanger entre nous, a part peut-étre au niveau des pauses, et qui, finalement
étaient tres rares : des fois, on n’en a pas fait, quelques fois elles étaient écourtées, donc ... et il fallait finir le
programme donc j’ai trouvé que ¢’était un peu... un peu trop scolaire et qu’on avait pas suffisamment de temps
pour dévier sur autre chose en tant que maman, se donner des astuces, comparer entre guillemets nos enfants. Je
trouve que, du coup, le temps manquait. Il nous manquait peut-étre un petit moment ou les parents se lachaient
complétement et parlaient d’autres choses que 1’atelier, en fait.

Interviewer

Ok

Voila, en gros.

Interviewer

Et, par rapport aux objectifs que vous vous étes fixés, est-ce que vous vous en rappeliez ?

Plus ou moins. Suivant les ateliers, il y a des choses que je me souviens, d’autres peut-étre pas.

Interviewer

Lesquels ?

Parent

Je me souviens des objectifs par rapport au jeu.

Interviewer

Je parlais de vos objectifs. De ceux que vous vous étiez fixé au début du programme.

Ah...

Non, j’ai pas souvenir de...

Interviewer

Vous parliez de la gestion des émotions. Des coléres.

Parent

Ouais. Je sais pas. Oui, euh... effectivement, ¢a va mieux, c’est ce que je vous disais, il y avait le « merci »,
aussi. Ou on avait aussi travaillé dessus avec M. Finalement, je trouvais que tout était... aprés c¢’est pas magique
non plus, tout n’est pas... n’est pas acquis. Mais en tout cas, il y a une belle évolution. Il y a eu des bons conseils
pendant les ateliers avec M. et qui ont plus ou moins bien fonctionné.

Interviewer

Qu’est-ce que vous auriez souhaité de différent ? Mis a part ce que vous avez dit, est-ce qu’il y a d’autres choses
que vous auriez aimé de différent dans le programme ?

Parent
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Parent

Peut-&tre que ce soit un peu plus ludique. Je me souviens du premier atelier, je I’ai trouvé super chouette, ¢ca
devait étre le 2¢ parce que le 1%, j’étais pas la. Ou il y avait des mises en situation, ol on a fait un petit jeu avec je
sais plus comment elle s’appelle, la dame qui était avec nous.

Voila. Et 13, j’ai trouvé que c’était sympa parce que c¢’était concret. Alors que c’est le seul atelier ou j’ai trouvé
que c’était un peu ludique. Apres le reste, ¢’était I’écran, vous qui parliez, pas assez concret, en fait, pas de mise
en situation, pas de jeu, comme ce que je vous disais avant. Je trouvais que ¢’était vachement scolaire.
Interviewer

D’accord

Parent

Et je pensais que les ateliers allaient étre un peu plus ludiques. Ca j’ai trouvé ¢a un peu dommage. Moi, mon
premier atelier, ¢’était celui-ci, et j’ai trouvé super chouette. Et puis, au fur et & mesure ol on avangait, je vous
avoue ou certains ateliers, je me suis ennuyée un petit peu. J’pense que vous avez un peu remarqué aussi. Et j’ai
trouvé que c¢’était dommage parce que c¢’était bien parti et finalement, y a deux-trois ateliers étaient un peu plus
ennuyant.

Interviewer

C’est bien de le dire.

Interviewer

Est-ce qu’il y a des notions, des thématiques qui vous semblaient moins pertinentes ?

Parent

Non, j’ai trouvé que le programme était plutot bien construit, que les choses que... que les ateliers que vous
aviez proposés €taient pertinents. Apres, je ne me suis pas retrouvée dans tous les ateliers parce qu’il y a des
ateliers qui... ou j’¢étais pas concernée. Par exemple, les lacets, ou M., c’était déja acquis, la gestion du stress
parce que j’ai pas I’impression d’étre stressée plus que ¢a. Mais quand je vois finalement les autres mamans, je
me dis que c’est des ateliers qui étaient vachement importants parce qu’ils ont pu aider les autres mamans. Donc
je trouvais que le programme était bien, par contre, les ateliers étaient bien choisis, méme si j’ai pas forcément
tout le temps, moi, personnellement, eu besoin de certains ateliers. Mais en tout cas, je trouvais que ¢a pouvait
étre chouette pour d’autres mamans. Et voila. Je trouvais que c¢’était pertinent, en tout cas. La plupart des ateliers
pour moi était pertinent.

Interviewer

Est-ce qu’il y a des objectifs a court ou moyen terme que vous vous fixeriez par rapport a votre enfant ? Au vu
de ce que vous avez fait dans le programme ?

Parent

Je sais pas. Peut-étre lui faire un petit peu plus confiance. C’est vrai que quelques fois, on se dit qu’il est pas
capable de faire telle ou telle chose, on pense qu’il y arrivera pas, et finalement, M, il m’a bien surpris cette
année, parce qu’il y a plein de choses qu’il a réussies a faire et que je le pensais pas capable de faire. Donc ouais,
lui faire un petit peu plus confiance, et lacher un peu du lest, méme si je trouve que je suis vachement cool avec
lui. Mais, ouais, peut-étre que le laisser grandir aussi : on a souvent, moi en tout cas, j’ai tendance a I’infantiliser

un peu, « il est petit, il a que 7 ans ». Peut-étre le laisser grandir et le laisser faire ses petites expériences. Tout
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seul et... comme pour le vélo, on a attendu x temps et... alors qu’en méme pas une heure, c’était réglé. C’est
moi qui était « il arrivera pas ! il arrivera pas », donc ouais, peut-étre ¢a. Lui faire un petit peu plus confiance.
Interviewer

Est-ce que vous croyez que le programme, les ateliers ont eu des répercussions sur les pratiques du papa ?
Parent

Non, je pense pas. J’pense pas, parce que ¢a 1’a pas intéressé plus que ca. Finalement, j’avoue que quand je lui
racontais un peu ce qui avait été dit en atelier, voila, il trouvait ¢ca bien que moi, je le fasse, mais il a pas
spécialement adhéré au truc, quoi. Il m’a laissé faire. C’était mon truc a moi et moi-méme je 1’ai pas fait
participer plus que ¢a, en fait, au ateliers, finalement.

Interviewer

Justement qu’est-ce... est-ce qu’il y a des éléments qui auraient pu le faire participer ?

Peut-étre que s’il y avait eu d’autres papas, parce qu’a la base, il était censé venir avec moi, et le 1% ... le 2¢
atelier plutdt, il a pas pu donc j’y suis allée seule et finalement, je lui ai fait le retour que ben, il y avait pas
d’autres papas, forcément, donc...du coup, ¢a a un peu. Du coup, il a dit « écoute, laisse tomber, vas-y toi », et
puis, voila, il a pas... il a pas participé mais a la base, c’est un truc qu’il aurait bien voulu faire et il aurait voulu
participer. Apres j’y allais déja moi-méme, je lui ai dit « c’est ridicule que tu viennes, y a que des mamans »,
voila quoi. Du coup, il a pas participé. Mais je pense que s’il y avait eu d’autres papas, il aurait participé.
Interviewer

Ok

Pourquoi que vous pensez que c’est ridicule qu’il vienne ?

Parent

Pfff. Parce que, voila, on était entre mamans, entre femmes et puis, je sais pas, j’avais I’impression qu’il aurait
été en trop, en fait, en tant que papa. Et puis, je sais pas s’il avait été super a I’aise.

Peut-étre.

Moi-méme, j’ai préféré qu’il vienne pas, en fait.

D’accord. Trés bien.

Interviewer

Qu’est-ce que vous diriez a un futur participant ?

Parent

Ben, d’y aller, déja, que c’est quand méme bénéfique, que ¢a nous apporte quand méme quelque chose, méme si,
c’est pas magique, hein, comme atelier ! C’est vrai que ¢a nous donne des pistes sur certaines choses et aprés
moi, ¢ca ma réconfortée dans le sens ol ben, je suis pas toute seule, quoi. Vu que des enfants dysphasiques, on
n’en rencontre pas non plus a tous les coins de rue, 13, je me dis « bon, ben, tiens, y a pas que M. qui est comme
ca » et ca, j’ai trouvé que c’était super chouette. En tout cas ce ... on se rend compte que ¢a peut arriver a
n’importe qui. En plus, on était totalement différentes, toutes les quatre. Pas du tout le méme profil et du coup, je
trouvais que c’était enrichissant, méme humainement, en fait. C’était chouette parce qu’on a discuté avec des
personnes avec qui on aurait pas forcément discuté ailleurs. Qu’on aurait peut-&tre méme pas calculé finalement.
Ben je trouve que c’est bien parce que ¢a apporte aussi un peu de... de... comment dire ? de... ben de richesse
en fait. Et voila. Moi, je leur dirais d’y aller, de le faire et voila.

Interviewer
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Merci. Est-ce qu’il y a d’autres choses que je n’aurais pas abordé et que vous aimeriez dire ?

Non, je pense pas.
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Annexe 7 : Note d’informations pour les entretiens a destination

des parents

Strasbourg, 27/06/2018
Madame, Monsieur,

Nous vous sollicitons dans le cadre d’'une étude sur les répercussions de la dysphasie sur le
quotidien des familles. Notre objectif est de créer et de proposer a des parents d’enfants présentant

une dysphasie un programme d’accompagnement dans la gestion des difficultés.

Dans ce cadre, nous vous proposons d'échanger avec vous lors d'un entretien sur les besoins
et les difficultés rencontrées lorsque votre enfant avait entre 6 et g ans. Cet entretien se déroulera au

choix a I'Institut Saint Charles ou a votre domicile et durera environ 45 minutes.

Les données recueillies durant votre participation seront traitées avec la plus entiere
confidentialité. Nous voilerons votre identité a I'aide d’'un numéro aléatoire dont la correspondance
ne sera connue que par les personnes travaillant du le projet. Par ailleurs, nous vous garantissons que

ce projet a été évalué par une commission « informatique et libertés ».

Si vous étes d'accord pour participer a cette recherche, merci de remplir la rubrique
« consentement du participant ». Nous vous enverrons une copie du document pour que vous puissiez

vous y référer a n'importe quel moment.

Vous avez la possibilité de retirer votre consentement a tout moment sans avoir a donner de

justification.

En espérant une réponse positive de votre part, nous vous remercions de |'attention que vous

porterez a notre demande.

Si vous le souhaitez, nous pouvons échanger plus directement avec vous, afin de vous
expliquer I'objectif précis de cette recherche. Pour toutes informations relatives a ce programme, vous

pouvez contacter la responsable scientifique a I'adresse suivante : mailto:celine.clement@unistra.fr

Inara Graff
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Annexe 8. Formulaire de consentement pour participer aux

entretiens

Mr /Mme (rayez la mentionne inutile)

Nom de naissanCe : ......oeveeeeueeeeeeeennnn,

Il m'a été proposé de participer a une étude sur le développement d'un programme
d’accompagnement des parents d’enfants dysphasiques.

L'investigateur Mme Inara Graff m'a précisé que je suis libre d'accepter ou de refuser.

Afin d'éclairer ma décision, j'ai requ et compris les informations suivantes :

1) Je pourrai a tout moment interrompre ma participation si je le désire, sans avoir a me justifier.

2) Je pourrai prendre connaissance des résultats de I'étude dans sa globalité lorsqu’elle sera achevée.
3) Les données recueillies demeureront striccement confidentielles.

Compte-tenu des informations qui m’ont été transmises :

J'accepte librement et volontairement de participer a la recherche étude sur le développement d'un

programme d’accompagnement des parents d’enfants dysphasiques.

Cocher les cases appropriées en fonction de votre volonté :

ouvid

Non O

Date: Date :

Signature du participant : Signature de l'investigateur:

Signature en double exemplaire.
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Annexe 9. Tableau de codage des entretiens ciblant les

préoccupations parentales

1 Difficultés et
challenges liés
au diagnostic

1.1 Un parcours complexe
et laborieux

1.2 Sentiment d’isolement

1.3 Pas assez
d’informations on
d’échange

1.4 Les limites du systeme

1.5 Un choc

« Et toutes les rencontres
gu’on avait avec tous ces
spécialistes Dieu sait qu’on
a vu des gens partout »

Les débuts ouais,
I'impression d’étre un peu
seul

« quand méme rencontrer
des gens avec qui on peut
facilement partager des
expériences par
I'intermédiaire non pas de
simplement le public mais
notamment le monde
médical, étendu hein parce
que c’est vaste »

« ne nous a dit si nous, des
comme L, on n’en a jamais
vu j'ai chaque fois donc
votre enfant il est
unique, »ok »il est unique,
donc c’est ¢a qui qui nous
énerve en fin de compte
parce qu’on sait pas quoi
en faireet ... »

« ¢a a été un choc »

Les parties se référant a la
complexité des démarches
diagnostiques, au nombre
important d’évaluations, de
professionnels rencontrés.
Regle d’inclusion : doit
contenir des mentions de codt
pour le parent (pénibilité,
stress, colt)

Regle d’exclusion : la simple
mention des démarches ou du
fait qu’un professionnel ait
lancé des démarches

Le parent exprime de la
solitude, de l'isolement.

Expression d’'un manque de
connaissance ou
d’informations relatives au
trouble ou au suivi; manque
d’échange avec les
professionnels.

L'institution n’apporte pas de
réponse concréte suffisante
pour le parent; le parent
estime que linstitution est
défaillante par rapport au
traitement ou au diagnostic.

Le parent remet en cause
I'institution, les démarches
qgu’il a da faire pour apporter
une réponse a l'enfant. Le
systtme ne permet pas
d’appréhender I'enfant dans
sa globalité (points forts de
I’enfant et points faibles)

Critere d’exclusion : le
manque d’information ou
d’échange

Ou

Les insuffisances du systeme
scolaire (voir catégorie
scolarité)

Le parent n’est pas préparé au
diagnostic.
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1.6 Freins au diagnostic

1.7 besoins parentaux

2 Les challenges
fonctionnels et
instrumentaux

2.1 Difficultés langagieres

2.2 Difficultés de
communication avec
I’enfant

L'orthophoniste a tout de
suite compris ce qu’il y
avait [eu], mais a I'’époque-
la, il était trop petit pour
étre diagnostiqué.

Non, pas forcément de
I'aide ou du soutien mais
plus d’informations

Evidlemment, elle va pas
raconter des choses qui,
qui se sont passées, ou
elle... elle essayait, des ...
des des choses qui
n’étaient pas la, présentes,
ou elle pouvait, justement
en.. Cc'était pas.. elle
contextualisait dans un
moment présent et plus...
plus compréhensible. Mais
pour peu que... elle veuille

parler de choses qui
s’étaient  passées  ou
faisant référence a

quelque chose d’avant ...
ou... OU... ou... ben la c’était
un peu plus compliqué. Et
des fois, ¢a pouvait
prendre la journée, voire
méme des jours pour ...
pour expl... pour dire ce
gu’elle avait a dire

mais elle ne communi...
communiquait pas...

Le parent a vécu le moment
de I'annonce comme un choc,
un moment particulierement
difficile et douloureux.

Le parent identifie des
éléments ayant empéché
I’établissement d’un

diagnostic ou d’un diagnostic
tot.
Le parent identifie les
accompagnements dont il
aurait aimé bénéficier
Tout déficit de langage oral
observé par le parent :
o Manque de
vocabulaire
o Probléme
de
grammaire
o Difficultés a
raconter
une histoire
o Difficulté de
compréhen
sion
Les difficultés sont de l'ordre
de la qualité de la langue
parlée.
Les difficultés de
compréhensions du langage
oral font également partie de
cette catégorie.

Toute difficulté qu’a I'enfant a
communiquer avec autrui :

- Ne montre pas
d’envie de
communiquer

- Ades difficultés a
émettre son
message

- Montre des signes
de frustration en cas
d’incompréhension
de I'adulte

- Ne montre pas ce
qui ne va pas

La catégorie inclut les
segments qui mentionnent
des problemes d’efficacité a
transmettre ou recevoir un
message.

Critere d’exclusion :

Les difficultés de langage oral
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2.3 techniques
communicationnelles du
parent

2.4 Signes précoces

2.5 Difficultés praxiques

2.6 Santé

2.7 des signes durables

2.8 Comprendre le trouble

Des fois ouais, c’est ce qu’il
y a vraiment de, je dirais
pas d’embétant, mais c’est
pas qu’il oublie des choses,
mais des fois, on a
I'impression que qu’on est
obligé de lui redire des
choses alors qu... elle lui dit
guelque chose un jour, et
le lendemain, il faut qu’elle
lui redise la méme chose.
Pas non plus 36 fois, mais il
faut que ca pour que ¢a
soit intégré, il faut qu’elle
lui dise ou qu’on lui dise

Bébé, il ne prenait pas le
biberon. Il a jamais bu de
lait, hein. On n’a jamais
réussi a lui donner.

Ouais, I'habillage, c’est pas
sympa.(rires) Il y en a un
qui refuse? encore a 11
ans de mettre des boutons
et des pantalons avec de
boutons. Les boutons, c’est

compliqué. Ca c'est Ila
dyspraxie. Tous les
dysphasiques ont une
dyspraxie. Mais  pour

I’habillage, c’est chaud.
Jen ai 3 ou 4 qui ont fait
pipi au lit tard. Mais celui
qui est dysphasique, quand
il a pas de langage, ¢a peut
se répercuter la nuit. |l
décompressait la nuit, je
sais pas.

La dysphasie, ben Il
I"apprivoise, mais elle est
toujours la elle est toujours
quand méme la par
rapport ... on voit vraiment
ses réactions par rapport
aux deux autres au final.

« je ne comprends pas ce
qu’ila »

Le parent doit faire un effort
pour favoriser la
compréhension ou
I'intégration d’un message :

- Répétitions

fréquentes
- Reformulations
- Toute stratégie que

le parent va

mentionner
Exclusion : les  passages
mentionnant le coté
« naturel » de la

communication

Le fait que lI'enfant ait des
difficultés a communiquer ou
ne veuille pas communiquer
(va dans difficultés de
communication)

Les signes avant-coureurs
présents durant la petite
enfance.

Exclusion : si le signe n’est pas

clairement associé a cet age
(0-3 ans)
Le parent
difficultés :
- De motricité fine
(manipulation
d’outils, des
couverts, de ballon)
De motricité globale :
équilibre, marche, vélo, etc.

mentionne les

Difficultés de santé
(alimentation, sommeil,
propreté, probléme de santé,
troubles de I"humeur)

Le parentinsiste sur le fait que
les difficultés soient toujours
présentes.

Le parent exprime des
difficultés a comprendre le
trouble
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3 Les besoins
émotionnels,
comportementa
ux et sociaux de
I'enfant

3.1
comportementale

Rigidité

3.2 Des difficultés de
régulation émotionnelle

3.3 Expression des

émotions

3.4 Besoin Manque de

d’étre confiance

rassuré en soi
Besoin de
proximité
physique
de I'adulte

Une
résistance
aux
changemen
ts

Une
résistance
aux
contraintes

on sait que
les

changemen
ts euh
quand il a
pas ses
reperes euh
C'est vite
compliqué

Mais disons
qu’il se
braquait
beaucoup

aussi  dans
le fait de
vouloir, de
ne pas
accepter de
faire ce que
I'autre
voulait.
Mais plutot
de faire ce
que lui avait
envie de
faire. Dans
les jeux.
de temps en temps c’est
vrai que euh si je veux lui
dire lui faire quelque chose
qu’elle n’a pas envie de
faire ou quelque chose elle
va elle va effectivement
tout de suite étre sur le
mode « je crie ».

« Ce qu'il avait surtout lui
c’était qu’il sautillait donc

euh il le faisait tout le
temps quand il était
content »

« Il disait pas trop s’il était
content »

Mais comme dit, toujours
regarder ce que l'autre il
fait. 1l est obligé d’étre
rassuré parce que l'autre
fait. « c’est bien ce que je
fais ? »

gu’il venait me faire un
calin, c'est qu’il avait
besoin d’étre, euh, d’étre
un peu (h) euh, comment
on dit ca ? D’étre rassuré,

Toute manifestation
d’inconfort reliée a un
changement, une
modification de

I'environnement

L’enfant intégre les régles ou

les contraintes avec
difficultés :
- Persévere dans
I'utilisation

d’ancienne régle ou
de ses propres regles
- Réactions
catastrophiques face
a une contrainte
Refus face a une consigne
donnée

Toute difficulté a réguler les
émotions. Tous processus :
Rappel : les processus de
régulation des émotions que
ce soit en augmentant ou en
les diminuant :
- Maodifier le type
d’émotion
- Modifier I'intensité
des émotions
- Maodifier la durée de
I’émotion

L'enfant n’arrive
exprimer son état

pas a

Mention de la limitation de
I'enfant en termes d’estime
de soi ; la sensation de devoir
rassurer beaucoup |'enfant
(dimension estime de soi)

Mention du besoin de célin

particuliere, aspect tactile
souligné (dimension tactile)
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4 La scolarité de

4.1 Stress =
Difficultés pression
de I'enfant sur I’enfant
Les taches
scolaires se
font avec
difficultés
4.2 L’enseigna
Difficultés nt n’integre
de pas les
collaboratio  aides ou les
n conseils
Tensions
entre
famille et
enseignant

4.3 L’enseignant est en
difficulté face au
trouble/difficultés
rencontrées par I'enfant

par rapport a la situation,
qu’il arrivait plus a gérer

Ce qui a longtemps été
difficile quand méme a
I’école c’est euh la peur de
se tromper et le droit a
I'erreur et en particulier
pour E31 qu’y avait qu'y
avait tres peur de se
tromper de pas faire les
choses correctement voila
elle avait une fatigue une
une fatigue c’est a dire que
quand elle est en haut de
page ¢a va mais en bas de
page ¢a ¢a ¢a ¢a ya ya ya
une fatigue qui s’installe
donc tous les exercices qui
sont en bas de page elle va
moins bien les réussir que
ceux qui sont qui sont en
haut ce genre de truc

Je... je leur disais « isolez
isolez les exercices et
agrandissez-le et vous
verrez déja ¢a va lui ¢a va
lui ¢a ¢a v ¢a va cavaca¢a
va aller beaucoup mieux.
Ca va méme aller tres bien
mais ils I'ont jamais fait

on se fachait trés fort et
voila.

Et en plus ¢a pouvait se
répercuter sur son, la
relation que la maitresse
avait vis-a-vis de L parce
qgu’elle n’était pas tres
bonne avec, entre elle et
nous quoi. C'est c’est c’est
c’est ¢a le probleme.

Les maitresses oui enfin les
différentes maitresses
gu’elle a, qu’elle avait eu
ne nous aidaient pas du

Mise en évidence d’un stress
par le parent, d’'une pression
scolaire, d’une fatigue pour

’enfant. Peut se manifester

sur le plan
« mental ».

physique ou

L'enfant ne parvient pas ou
réaliser avec difficultés a
réaliser les taches habituelles
relatives a la scolarité :
- Toute tache scolaire
(en classe ou ala
maison)
- S’organiser, avoir
tout son matériel
- Echanger avec
I’enseignant
Les apprentissages :
- Nécessitent plus de
temps
- Plus de répétitions
Mention d’une tendance a
I"oubli
- L’enfant ne peut pas
réaliser certaines
taches
L'enfant a du mal a gérer son
matériel (oublis, manque de
soin)
L'enseignant ne suit pas les
recommandations transmises
ou n’intégre pas les conseils.

Tout élément de conflit entre
les parents et I'enseignant,
mais aussi entre I'enseignant
et I'enfant.

Les tensions ne se
manifestent pas
nécessairement par des
conflits ouverts.

Le parent rapporte des

difficultés mentionnées par
I'enseignant ou mis en avant
en situation de classe
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5 Participation /
activités

4.4 Difficultés
administratives d’acces
aux aides ou adaptations

4.5 Complexité du
contexte scolaire

4.6 Leviers

5.1 Limitation des activités
liée a la situation de
handicap

5.2 Les limitations des jeux

tout du tout non plus et
donc elles étaient méme la
en disant «¢a va étre
difficile, ¢a va étre
difficile » « ok, ¢a va étre
difficile mais qu’est-ce que
vous faites pour elle ? »
« ben on sait pas » donc
euh ¢’ c’'est c’est c’'est ¢a
n‘amene rien quoi et euh
comme dit L elle s’est
débrouillée.

ben c'est-a-dire en plus
c’qui se passait c’est que
pour obtenir de [I'aide
c’est-a-dire une avs ou ou...
ou je n’sais quoi on était
obligé de dresser un
portrait de L qui ne
correspondait pas a la
réalité quoi et et et nous
on

On était obligé de sous
évaluer

le systeme scolaire n’est
pas du tout adapté

¢a c’est un travail a faire
avec les maitresses

Les messes aussi, ¢a le
mettait mal a [I'aise. |l
faisait des crises horribles.
Il disait « faut sortir ! faut
sortir!  faut  sortir ! »
(soupir). C'était un peu
génant. C’'est la que ¢a me
faisait un peu penser a
I"autisme. Oui,
effectivement, il avait
décidé que midi, c’était
fini. Ah midi, 13, il hurlait,
en fait. Il criait fort a midi.
« C'est fini ! Cest
fini | C'est fini ! » (rires).
Donc on sortait vite.

Y a des jeux gu'’il faut pas
faire. (Rires) J'crois que
c'est «concept». Clest
pour les plus grands. Ou il
faut expliquer, ils sont
incapables d’expliquer,
c’est pas génial.

Le parent mentionne les
difficultés a bénéficier d’aides
comme [I'AVS, tiers-temps,
SESSAD, école spécialisée,
transports. Ce sont des
difficultés essentiellement
administratives.

Exclusion : les aides refusées
par I’enseignants -
I'enseignant n’integre pas la
situation de handicap

Le contexte scolaire ne smble
pas adapté a I'enfant

Les éléments qui pourraient
faciliter la scolarité

Toute mention d’une
limitation due au TDL
(probléme de compréhension,
probleme moteur, au format
de groupe) ou a la quantité de
prises en charge (ou fatigue
induite)

Le fait que le jeu ne permette
pas a I'enfant de s’épanouir et
que cela représente soit une
pression pour lui, soit une
géne pour le parent

Le fait aussi que le parent soit
préoccupé par le fait que
I'enfant joue différemment
d’autres enfants
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6 Les difficultés
familiales

5.3 Dépendance a I'adulte

5.4 Amitiés ou relations ?

5.5 Des difficultés a étre
intégré dans un groupe de
pairs

5.6 Intégration temporelle

5.7 Tout est répétition et
anticipation

6.1 Le
ressources

probleme des

6.2 Les tensions dans la
fratrie

Apres la douche, si, il
demandait maman qu’elle
soit a coté, donc voila,

c'est que ben depuis
qu’elles sont toutes petites
et méme encore

aujourd’hui ¢a m’arrive de
faire I'interprete.

« est-ce que ses amis sont
ses vrais amis ? »

« Des amis, il a déja mis du
temps avant d’en avoir »

« Il sait pas vraiment que
c’est I'lheure de manger »

« Pour moi, pour
préparer... on va dire
quelques jours avant, on
prenait quelques jours
avant, pour que le jour J il
soit mieux préparé, et qu'’il
ressente mieux au moins
qu’est-ce qu’on va faire.
Presque deux/trois jours
avant, des... quelques jours
avant, ... jour avant, pas le
jour méme, faut e
préparer avant. Ah | On
était obligé. »

¢a colite énormément

c’est dur pour les grandes
sceurs et les grands freres,
le fait qu’il avait un grand

Le parent doit étre présent ou
visuellement disponible pour
que I’enfant effectue une
tache.

Ou

L'adulte fait a la place de
'enfant, se substitue a lui

pour aller plus vite, par
commodité, etc.

Inclusion :

Expression du manque

d’autonomie

Le parent mentionne sa
préoccupation sur la qualité
des liens amicaux de son
enfant

Mention du fait que I'enfant
soit mis a I'écart par d’autres
enfants ou  suite  aux
comportements d’adultes
Mention d’agressivité, de
violence dont a été victime
I’enfant

L’enfant peut aussi se mettre
a l'écart de sa propre
initiative.

L'enfant n’a pas intégré la
notion de temps ou de durée.
Le parent le mentionne
comme étant un décalage ou
une difficulté.

Le parent doit faire beaucoup
d’effort pour préparer
I’'enfant

Le parent doit mobiliser du
temps, de I'argent pour gérer
la situation de handicap

Pas de temps pour soi

Toutes les situations de
tension entre les individus et
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7 TDL et société

6.3 Le couple

7.1 Le regard des autres

7.2 Un manque de
reconnaissance et de
tolérance

frére de 4 ans de plus, celui
de 16 ans. Et quand il est
entré au CP, qu’il parlait
comme un petit indien « je
manger » ou ce genre de
trucs, ¢a I'agacait. C'est dur
pour les freres et sceurs de
voir que l'enfant n’arrive
pas... ne parle pas comme
lui, quoi. Donc il lui disait
«non! faut pas dire ¢a!
Faut direca ! Etj’m’appelle
pas — prénom mal
prononcé- mais — prénom
bien prononcé « .
bon, le papa s’est jamais
investi la-dedans, en fait,
enfin

j'veux dire c’est génant
vis-a-vis des autres

ce serait bien que les
parents, ils expliquent aux
enfants que chaque enfant
est différent

qui soient liées a la situation
de handicap

Mention de la différence
d’investissement par le parent

Le parent se préoccupe du
regard d’autres adultes ou des
enfants

Pour le parent, le TDL n’est
pas assez connu, pas assez
expliqué.

Le parent peut évoquer des
problémes de tolérance vis-a-
vis de I'enfant
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Annexe 10. Questionnaire de difficultés comportementales liées aux

transitions (version parent)

Les enfants peuvent manifester dans certaines situations des comportements qui peuvent étre inappropriés ou désagréables

(cris, contestations, renfermement sur soi, bouderies).

Pour chaque situation mentionnée, nous vous demandons d'indiquer si elle a généré des agitations de colére, de contestation,

de pleurs et/ou un repli sur soi durant les 3 derniers mois : entourez la réponse « oui » ou « non ». Lorsque la réponse est « oui »,

veuillez indiquer I'intensité de la géne pour vous (1 correspondant a une intensité légére, g correspondant a une intensité sévére).

Pour chaque situation qui génére des problémes de comportement, veuillez indiquer la nature du comportement (agitation ou

repli) en entourant la réponse adaptée.

Lorsque la réponse est « oui », entourez la forme que le comportement prend : agitation ou repli sur soi.

Situation

Est-ce que le comportement de votre enfant

Oui/non

Entourez

Entourez la réponse qui

concerne |'enfant

Intensité

Si la réponse est oui, indiquez I'intensité

de lui

est désagréable dans le situations ci-|l'un d'eux de la géne (1 = léger; g = sévére)
dessous ?

Quand vous lui donnez une consigne oui/non Repli agitation 1|2(3|4|5|6|7[8]|9
Quand un autre adulte lui donne une|oui/non Repli agitation 1|12 /3|4|5|6|7|8]09
consigne

Les situations de jeu/loisirs en famille oui/non Repli agitation 1|2(3|4|5|6|7[8]|9
Les situations de jeu/loisir avec d'autres|oui/non Repli agitation 12|34 /5|6[7]8]|9
enfants

Au moment des devoirs oui/non Repli agitation 1|12 /3[4|5|6|7|8]|9
Au moment des repas oui/non Repli agitation 12|34 /5|6[7]8]|9
Aprés ou avant les repas oui/non Repli agitation 123 |4|5|6|7 8|9
De fagon générale, quand il doit changer de |oui/non Repli agitation 1|12 /3|4|5|6|7|8]|9
lieu

Quand il rencontre une nouvelle personne  [oui/non Repli agitation 1|2(3|4|5|6|7]8]|9
Quand vous partez en vacances/séjour/sortie [ oui/non Repli agitation 1234|567 8|9
Au moment de partir pour | ‘école oui/non Repli agitation 1123 |4|5|6|7 8|9
Au retour de l'école oui/non Repli agitation 123 |4|/5|6]7 8|9
Quand il doit interrompre une activité oui/non Repli agitation 1|2[(3|4|5|6|7]8]|9
En réaction a la nouveauteé oui/non Repli agitation 1|12 /3|4|5|6|7|8]|9
Quand il doit gérer un conflit/inconfort oui/non Repli agitation 11234 |5|6|7 8|09
Quand l'adulte ne le comprend pas oui/non Repli agitation 123 |4|/5|6]7 8|9
Quand il ne comprend pas ce qui est attendu [ oui/non Repli agitation 1|12 3[4 |5|6|7|8]|09
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Quand vous lui demandez de répéter un|oui/non Repli agitation 9
mot/une phrase
Lorsque vous interagissez avec lui oui/non Repli agitation 9
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Annexe 11 Notice d’informations aux parents

Note d'information aux parents

Strasbourg, le 24/01/2020
Madame, Monsieur,

Nous vous sollicitons pour participer a une recherche sur les difficultés qui peuvent étre observées chez un enfant
présentant un trouble développemental du langage (aussi appelé dysphasie ou trouble spécifique du langage oral). Notre objectif
est de préciser la nature des probléemes de comportement que nous pouvons observer chez des enfants présentant ce type de

trouble.

Si vous acceptez de participer a cette recherche, vous remplirez deux questionnaires portant sur des difficultés
comportementales ainsi qu’un questionnaire recensant quelques données sociodémographiques. Le temps estimé pour remplir

ce questionnaire est d’environ 120 minutes.

Les données recueillies durant votre participation seront traitées avec la plus entiére confidentialité. Elles seront
anonymes et ne permettront pas de vous identifier. Ces données seront conservées jusqu'a la publication de la recherche.
Conformément au réglement (UE 2016/679) du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016 et a la loi 78-17 du 06 janvier
1978 relative a I'Informatique, aux Fichiers et aux Libertés modifiée vous disposez de droits. Pour les exercer vous pouvez envoyer
vos demandes a |'adresse suivante : celine.clement@unistra.fr. Vous pouvez également contacter la déléguée a la protection des
données de I'université de Strasbourg a I'adresse suivante : cil@unistra.fr. Par ailleurs, cette recherche a été approuvée par le

comité d'éthique pour la recherche de I'université de Strasbourg.

La participation au projet est entiérement libre et volontaire. Vous avez la possibilité a tout moment d’interrompre votre
participation sans avoir a donner de justification. Si vous le souhaitez, vous pourrez en informer le responsable de I'étude a
I'adresse celine.clement@unistra.fr.  Si vous le souhaitez, nous pouvons échanger plus directement avec vous, afin de vous
expliquer l'objectif précis de cette recherche. N'hésitez pas a nous contacter en utilisant I'adresse électronique suivante :

celine.clement@unistra.fr

Si vous étes d'accord pour participer a cette recherche, vous pourrez remplir la rubrique « formulaire de consentement

». Nous vous donnerons une copie du document pour que vous puissiez vous y référer a n'importe quel moment.

En espérant une réponse positive de votre part, nous vous remercions de |'attention que vous porterez a notre demande.

Céline Clément
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Annexe 12 : Formulaire de consentement

Mr /Mme (rayez la mentionne inutile)
Nom de naissance : .......cccevvvevveeeenne.

[l m'a été proposé de participer a une étude portant sur les difficultés de comportements dans le trouble du développement du

langage.

L'investigateur Mme Céline Clément ou I'étudiant (rayez la mention inutile) m‘a précisé que je suis libre d’accepter ou de refuser.

Afin d’éclairer ma décision, j'ai requ et compris les informations suivantes :
1) Je pourrai a tout moment interrompre ma participation si je le désire, sans avoir a me justifier.
2) Je pourrai prendre connaissance des résultats de I'étude dans sa globalité lorsqu’elle sera achevée.

3) Les données recueillies demeureront strictement confidentielles.

Compte-tenu des informations qui m’ont été transmises :

J8 SOUSSIGNE(E) ..veiiiiii sttt déclare consentir a participer a I'étude de Mme Céline
Clément «validation d'un questionnaire évaluant les difficultés comportementales chez I'enfant ayant un trouble

développemental du langage ».

Fait @ oo
Le: e o [oooiinne
Signature du participant : Signature de l'investigateur:
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Annexe 13 : Questionnaire d’évaluation des connaissances sur

le trouble développemental du langage (Graff et Clément, 2020)

Graff, I., Clément, C. (2020). Questionnaire d’évaluation des connaissances sur le Trouble
Développemental du Langage. Unpublished Manuscript, Laboratoire Interuniversitaire des Sciences

de I'Education et de la Communication, Université de Strasbourg.

Numéro d’anonymat :
Date :

Ce questionnaire a pour but d’estimer vos connaissances actuelles sur le trouble
développemental du langage appelé encore dysphasie (ou trouble spécifique du langage oral).
Il est logique que vous puissiez rencontrer des difficultés sur certaines questions. Soyez le/la
plus honnéte possible en ce qui concerne vos connaissances.

Entourez la ou les réponse(s) correspondant a votre choix

1. L’enfant ayant un trouble développemental du langage ne veut pas communiquer

a) Vrai
b) Faux

2. Quelles sont selon vous les causes du trouble développemental du langage?

a) Neurobiologiques
b) Génétiques
c) Environnementales

d) Les trois sont possibles

3. Le trouble concerne

a) 2% des enfants
b) 10% des enfants
c) 50% des enfants

4. Lorsque I'enfant présente un trouble développemental du langage :

a) Il vaut mieux ne pas insister pour le faire parler
b) Partager du temps ensemble permet d’améliorer son estime de soi
c) Letemps libre sera consacré essentiellement a la rééducation

d) Aucune réponse ne convient
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5. Tous les enfants avec un trouble développemental du langage ont les mémes
besoins en termes de prise en charge
a) Vrai
b) Faux

6. Un enfant avec un trouble développemental du langage ne peut pas apprendre a
lire
a) Vrai
b) Faux

7. L’enfant ayant un trouble développemental du langage peut avoir des troubles de
I’humeur (anxiété, dépression)
a) Vrai
b) Faux

8. Kim est a I’école élémentaire depuis plusieurs mois. Son papa souhaite lui
apprendre a étre plus autonome le matin avant d’aller a I’école. Pour que Kim
parvienne a se préparer seul, comment son papa pourrait-il procéder ?

a) Luidonner les explications a I'oral en une seule fois et le laisser faire
b) Lui apprendre chaque étape tout en restant présent

c) Donner une information a la fois et laisser Kim réaliser seul la tache

d) Kim est trop jeune pour cet apprentissage

e) Utiliser un planning avec des images pour aider Kim a s’organiser seul.
f) Aucune réponse ne convient

9. Sije vois que mon enfant a du mal a s’exprimer, que puis-je faire ?

a) Parler a sa place pour ne pas le mettre en difficulté
b) Lui faire répéter les mots qu’il n’a pas bien prononcé
c) Répéter le mot que I'’enfant souhaite dire et le féliciter

10. Pour inciter un enfant a communiquer, que peut-on faire ?

a) Placer un objet convoité a la vue de I'’enfant mais hors de portée
b) Utiliser ses centres d’intérét

c) Parler avec son enfant, en adaptant son discours

d) Aucune de ces réponses ne convient

11. Les aides a la communication (images, pictogrammes, gestes, etc.)

a) Il ne faut pas les utiliser car elles retardent le développement du langage
b) Peuvent étre utilisées en complément du langage
c) Sontles mémes pour tous les enfants
d) Je ne sais pas vraiment ce que c’est
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

Concernant les émotions négatives (colére, peur, dégoit) de I’enfant qui présente
un trouble développemental du langage :

a) L'adulte peut aider I’enfant a exprimer son émotion de fagcon adaptée

b) Il vaut mieux éviter d’exprimer ce type d’émotion

c) Il faut laisser I'enfant exprimer son émotion comme il le souhaite

d) Aucune réponse ne convient

Les enfants présentant un trouble développemental du langage rencontrent
fréquemment des difficultés scolaires. Lors de la réalisation des devoirs, pour que
I’enfant progresse, il vaut mieux :

a) Stopper les devoirs lorsque la séance devient fatigante pour I'enfant

b) Régulierement proposer du travail supplémentaire

c) Ne pas faire de devoir

d) Faire systématiquement les devoirs demandés en entier

Le trouble développemental du langage disparait toujours avec le temps

a) Vrai
b) Faux

Les difficultés a se concentrer que peuvent rencontrer les enfants ayant un trouble
développemental du langage :
a) Sont toujours dues a un trouble déficitaire de I'attention avec ou sans
hyperactivité
b) Sont dues a un manque de volonté
c) Peuvent étre liées aux difficultés a comprendre et a parler

Pour que mon enfant respecte une consigne, il faut :

a) Qu'il soit systématiquement motivé
b) Que la consigne soit courte et précise pour qu’il ait des chances de réussir
c) Que la consigne soit suffisamment longue pour gu’il entraine sa mémoire

d) Aucune de ces réponses ne convient

Kendra vient juste d’arriver a tenir en équilibre sur son vélo. Contente, elle va voir
sa maman et lui dit « a fait vélo ».
a) Il estimportant que Kendra parle correctement, il faut la reprendre tout de
suite. Elle la félicitera pour ses progres plus tard.
b) Elle peut la féliciter tout en reformulant sa phrase, en lui demandant de répéter
c) Elle peut la féliciter tout en reformulant sa phrase, sans lui demander de répéter
d) Aucune de ces réponses n’est correcte
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18. Les parents de Kevin, qui a un trouble développemental du langage, doivent partir
prochainement en vacances. L’enfant demande plusieurs fois par jour si c’est le
moment de partir. Cela exaspére les deux parents. Pour limiter la question
récurrente de I'’enfant, les parents pourraient :

a) Utiliser un calendrier

b) Gronder I'enfant : ce n’est pas acceptable d’étre dérangé tout le temps sur le
méme sujet

c) Ne pas répondre a la question

d) Aucune réponse ne convient

19. Je souhaiterais apprendre a mon enfant a dire « merci ». Pour qu’il dise « merci »,
que pourrais-je dire s’il ne dit rien ?
a) « Merci », cela lui donnera un modele qu’il pourra apprendre
b) « Ondit: ‘merci’ »
c) lln’yarien adire, cela devrait étre naturel

20. Une fois que le mot « merci » est connu et utilisé, que peut faire le papa pour que
I'utilisation du mot reste automatique

a) Il auratoujours besoin de faire une remarque car les régles de politesse se
perdent

b) Sil’enfant oublie de dire « merci », il pourra simplement faire un petit signe. Un
jour, il n’aura plus besoin de I'utiliser.

c) Sil’enfant oublie de dire « merci », il faudra gronder I’enfant

21. Pour qu’un enfant avec un trouble développemental du langage apprenne un mot,
ce mot doit étre présenté
a) Une seule fois
b) 2 ou 3 fois
c) Plus d’une dizaine de fois

22. Suggérer a I’enseignant d’un enfant avec un trouble développemental du langage
d’utiliser des pictogrammes ou des images a I’école peut aider I’enfant

a) Vrai
b) Faux

23. Apreés une journée d’école, un enfant avec un trouble développemental du langage
est tres fatigué car :

a) Il s’est levé to6t et a couru a la récréation, comme tous les enfants
b) Se concentrer chaque instant dans un monde qui utilise constamment le

langage parlé est trés éprouvant pour lui
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c) Se concentrer en classe lui demande beaucoup plus d’efforts qu’a un enfant
sans trouble.

24. Parler et comprendre le langage oral :

a) Ne demandent pas d’effort particulier
b) Impliquent différentes régions du cerveau
c) Sont des processus qui se développent en communiquant avec I’entourage

25. Yacine a 9 ans et revient du supermarché avec son pére. Le coffre de la voiture est
plein de sacs de course. Lorsque I’enfant se dirige vers la maison quand son pére lui
dit : « ne rentre pas les mains vides ! » Yacine choisit de prendre le beurre dans un
des sacs. Pourquoi ?

a) Il n’a probablement pas compris ce qu’attendait son péere
b) Yacine a raison, on ne devrait pas demander a un enfant de porter un sac de
courses.

c) Yacine est paresseux

26. Comment le papa de Yacine pourrait procéder pour que son fils porte un sac la
prochaine fois ?

a) Il pourrait dire a Yacine de prendre un sac précis
b) Il pouvait accompagner son fils en remontant les courses
c) Il n’apas achanger de fagon de faire, la consigne était évidente.

27. Thomas aimerait se faire des amis. Il ne sait pas comment s’y prendre. Pour que
I'enfant développe des compétences sociales, on pourrait :
a) Inviter plusieurs enfants et les laisser jouer seuls
b) Commencer par s’entrainer avec des personnes familiéres (fréres et sceurs,

cousins, etc.)

c) Faire des petites simulations a la maison uniquement avec I’enfant et un parent
d) Ce n’est pas trés important, s’il a son monde a lui.
e) Aucune réponse ne convient

28. Les enfants avec un trouble développemental du langage réagissent souvent mal a
la nouveauté

a) Vrai
b) Faux

29. Pour réduire les situations de crise avec I'’enfant avec un trouble développemental
du langage, que peut-on faire ?
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a) Systématiquement le punir quand I'enfant fait ses crises

b) On ne peut rien faire

c) Il faut faire en sorte qu’il soit en sécurité et qu’il ne fasse de mal a personne
d) On peut I'aider a exprimer son émotion de fagon plus adaptée

e) |l suffit de parler a I'enfant

30. En tant que parent d’un enfant qui présente un trouble développemental du
langage :

a) Je n’ai pas besoin de proposer des exercices supplémentaires car il est
accompagné par des professionnels

b) Je peux m’appuyer sur les points forts de I'enfant pour le faire participer a la vie
quotidienne car cela contribue a son développement

c) Jenel'impligue pas vraiment a la maison car cela va le fatiguer.

d) Je ne luidemande rien de plus que ce qu’il sait déja faire
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Annexe 14: Grille d’entretien post-intervention
multicentrique)
Themes Relances et sous-themes

- Satisfaction
Quels sont selon vous les aspects positifs du
programme ?
Quels sont les aspects améliorables ?
Y-at-il des besoins auxquels le programme n’a
pas répondu ?

Le ressenti est -il positif ou négatif ?
Quels sont ces points positifs et négatifs
Comment 1’avez-vous vécu ?

Etes-vous satisfait des résultats ?
Etes-vous satisfait d’avoir participé a ce
programme ?

- Utilité
Ce programme vous a-t-il été utile ?
Selon vous, qu’est-ce qui vous a été le plus
utile ?
Y at-il des outils ou stratégies que vous utilisez
encore aujourd’hui ? S oui, lesquelles ? Si non,
pourquoi ?

S’il y en a, quelles sont les stratégies
que vous utilisez encore aujourd’hui ?
Qu’est-ce que vous avez trouve le plus
utile ?

Qu’est-ce que vous avez trouvé le
moins utile ?

- Long terme
Que pensez-vous a présent, des effets a long
terme de ce programme ?

Comment vous projetteriez-vous dans
I’avenir concernant votre enfant ?

Ce programme a-t-il répondu a certaines
questions concernant le futur de votre
enfant ? Si oui, lesquelles ? Si non,
quelles

- Eléments retenus
Quels sont les éléments que vous avez le plus
retenus durant ce programme ?

Pourquoi ce sont ces éléments qui ont le
plus retenu votre attention ?

Leviers / Obstacles
- Selon vous, quels sont les éléments qui
pourraient inciter un parent a participer
au programme ?
- Etinversement, quels sont les freins que
pourriez-identifier ?

(implantation
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Annexe 15: retranscription des entretiens en post-intervention
(implantation multisite)

Annexe 15.1 Entretien avec P2

Retranscription de I’entretien du 12/02/2020 — durée 15 mn — entretien téléphonique

Interviewer : Je vais me présenter au départ pour que vous sachiez qui je suis. Du coup je me présente je
m'appelle ###, je suis étudiante. Et je suis actuellement en stage avec Madame G. jusqu'en avril. Et donc c'est moi qui
vais passer l'entretien aujourd'hui. Du coup vous avez suivi un programme d'accompagnement parental I'an dernier
durant lequel vous avez pu travailler sur les différentes dimensions concernant les troubles du langage de votre enfant.
Et cet entretien dans le cas de cette étude sera si vous le voulez bien enregistré vocalement et vos données seront par la
suite anonymisées.

Vous étes évidemment libre de répondre ou non aux questions qui vous sont posées.

La premiére question trés générale de départ c'est que pensez-vous du programme auquel vous avez participé.

Parent : C'est un bon programme, aprés ¢a aide beaucoup les parents généralement ils sont un peu perdus et ne
connaissent pas vraiment les problémes de santé de leurs enfants. Moi je pense que ¢a aide les parents sur la vie de tous

les jours.
Interviewer : Et quelles sont selon vous les aspects positifs du programme auquel vous avez participé du coup.

Parent : En fait ils nous ont donné pas mal d'idées pour nous expliquer comment aider I'enfant, expliquer comment se
comportait I'enfant et aprés a nous expliquer comment on pouvait I'aider parce que moi je sais que mon fils il est
beaucoup visuel donc en faisant un programme sous forme d'images il arrive a étre moins stressé mieux le matin avec le
matin. Il faut aller vite.

On n'a pas le temps et du coup, B. ne sais pas trop vraiment ce qu'il doit faire le matin quand il doit se lever quand le
petit déjeuner s'habiller se brosser les dents et tout ¢a il avait du mal a régler, que ce soit bien réglé dans la matinée.

Du coup ¢a sous forme de pictogrammes.

Ca m'a beaucoup aidé donc du coup maintenant au début il a regardé plusieurs fois il a appris. Maintenant il sait que le
matin il sait ce qu'il a a faire. J'ai plus besoin de lui dire je ne perds pas du temps et je n'ai pas besoin de crier. Ca se passe

beaucoup mieux.
Interviewer : Merci. Est-ce que vous avez des aspects qui sont a améliorer ?

Parent : Je ne sais pas trop parce que ¢a s'est trés bien passé.
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Si on a un souci elle nous répond a nos questions ou si elles ne connaissent pas la réponse tout de suite elles vont se
renseigner puis elles vont nous le dire. Donc apres un truc amélioré pour le moment je vois pas trop parce que je pense

que ca s'est trés bien passé

Interviewer : D’accord trés bien merci. Du coup vous étes satisfait des résultats obtenus. Et le fait d'avoir participé a ce
programme.

Parent :Oui

Interviewer : D’accord merci. Au niveau de I'utilité. S'il y en a quelles sont les stratégies que vous utilisez encore aujourd’hui

du coup, Quelles sont les stratégies que vous utilisez encore aujourd'hui en dehors des pictogrammes.

Parent : On utilise encore le time timer parce que ¢a il en a encore besoin qu'on et tout ce qui est pour apprendre ses
émotions, quand il apprend a gérer ses émotions. Ca c'est un probléme avec lui c'est qu'il a du mal a gérer ses émotions

du coup c'est vrai que ¢a aide aussi.

Interviewer : Et, Qu'est-ce que vous avez trouvé le plus utile dans ce programme?

Parent : En fait c'est déja de communiquer avec d'autres parents, de connaitre les problémes des autres enfants.

En fait on se rend compte qu’en fait ils ont a peu preés, a peu pres les mémes problémes, non pas identiques mais a peu
prés et du coup c'est vrai que de parler avec d'autres parents ¢a aide beaucoup et on peut leur poser des questions ils

peuvent nous répondre mais c'est vrai qu'on a un autre visuel, on voit les enfants différemment.

Interviewer : D'accord merci et par contradiction, qu'est-ce que vous avez trouvé le moins utile dans ce programme et

qu'est-ce qui vous a paru, ou que vous saviez déja ou voila.

Parent : euuuh... mh |a je vois pas trop non

Interviewer : D’accord ce n'est pas grave
Au niveau a long terme. Que pensez-vous a présent des effets a long terme de ce programme est ce que vous voyez une

différence avant/apres.

Parent : Oui parce que du coup tout ce qu'on a mis en place apres. Du coup nous ¢a nous soulage. Du coup on n'a plus
besoin de crier, on comprend mieux ses problemes et on arrive plutét a les gérer parce que nous ce qu'on en faisait c'était
en contournait beaucoup on faisait en sorte. On a appris |la a faire en sorte qu'il fasse moins de crise. Donc la c'est un
point positif. Du coup il fait beaucoup moins de crise. Par contre la avec le SESSAD, j'ai une réunion et ils nous ont dit que

maintenant, il faut apprendre a ce qu'il, quand j'ai le temps justement d'apprendre, quand il y a une crise a faire en sorte
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gue ce ne soit pas lui qui décide surtout et que ce soit les autres qui décide et que le faire quand on a le temps justement

comme ¢a si on sait qu'il va faire une crise on est préparé et on sait gérer le truc.

Interviewer : D'accord oui.

Parent : Oui oui pour éviter les crises il faudrait, il ne faut pas les éviter. On va dire sur toute la vie, sur le long terme il ne
faut pas éviter les crises tout le temps parce que la vie ce n'est pas comme ca il va pas vivre avec ses parents toute sa vie.
Les gens vont faire en sorte qu'ils ne soient pas contents que ¢a ne se passe pas tres bien parce que la vie n'est pas
forcément rose. Aprés maintenant il faut I'habituer a étre avec des autres enfants ou avec d'autres adultes dans la vie de
tous les jours et que s'il y a un truc qui ne va pas. Mais il faut qu'ils fassent avec et voila maintenant il faut qu'on fasse
comme ¢a avec B. maintenant. Maintenant qu'on a appris a gérer ces crises. Maintenant on va essayer de faire en sorte

gue ce soit lui qui apprenne a les gérer.

Interviewer : Oui c'est ¢a va étre un travail de tous les jours pour tout le monde ¢a aussi, ce n’est pas évident.

Parent : Si oui voila ¢a évite qu'on s'énerve et qu'on crie tout le temps, ca se passe beaucoup mieux. On sait comment
I'encadrer et ¢a aide beaucoup. C'est épuisant de crier tout le temps et aprées La petite sceur elle se met a pleurer parce
gu'on crie et apres on est fatigué au travail ca ne va pas. Donc oui ce n'est pas évident. Donc c'est vrai que le programme

il aide pas mal quand méme je pense.

Interviewer : Donc plus pour la gestion des crises dans la globalité quoi.

Parent : Oui Voila.

Interviewer : Et est-ce que ce programme il a répondu a certaines questions concernant le futur de votre enfant. Et si oui

lesquels ?

Parent : Oui apres ils nous ont dit que quand il sera plus grand il pourra vivre normalement, a peu prés normalement
parce que la ce qui est le plus difficile c'est quand il est petit avec tous les apprentissages a I'école, et apprendre a vivre
avec les autres mais apres une fois qu'il sera grand, qu'il aura appris a vivre avec les autres normalement ¢a devrait bien
se passer. On va dire il ne sera pas forcément écrivain ou tout ¢a mais ils nous ont donné confiance que normalement en
grandissant ¢a devrait mieux se passer. Apres s'il y a des examens a passer on peut mettre des trucs en place avec I'école

et tout ¢a apres c'est, ils nous ont quand méme rassuré sur l'avenir.

Interviewer : D'accord merci. Au niveau des éléments que vous avez pu retenir de ce programme quels sont les éléments

que vous avez le plus retenu ou qui vous ont le plus marqué au final. Durant, durant cette année.
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Parent : Ce qui était bien c'était que c'était bien, euh, il y avait chaque fois un sujet établi par jour. Donc a chaque fois

gu'on avait un rendez-vous on avait un sujet c'est vrai que c'est bien et en plus on en parle on sait de quoi on va parler.

Interviewer : Et dans ce qu'il y avait dans les séances, est-ce que c'était bien expliqué. Vous n'avez pas eu de probleme au

niveau des informations.

Parent : Euh oui c'était bien expliqué, si on comprenait pas on pouvait le dire. Généralement, on comprenait et s'il y avait
un truc qu'on ne comprenait pas on posait la question et puis aprés on me répondait. Elle est trés a I'écoute. Elle expliquait
bien aussi et puis s'il y avait un soucis elle faisait en sorte qu'on comprenne donc moi j'étais super contente de venir a

chaque fois.

Interviewer : Ah parfait ! Et au niveau des leviers des obstacles selon vous. Du coup au niveau des parents pour la suite
quels sont les éléments qui pourraient inciter justement un parent a participer au programme, qui pourrait l'aider a

justement dire oui ¢a m'intéresse.

Parent : Je pense que c'est le probleme. Voila, C'est un jour de semaine ils ne peuvent pas le faire le soir. Le probléme,
les patrons ne donnent pas forcément I'accord aux employés pour certaines personnes. J'ai la chance le vendredi apres-
midi je travaille pas, mon mari il pouvait venir dans ce cas-la on avait de la chance c'est vrai que certains parents ne
peuvent pas donc ¢a apres ¢a c'est un point qui est assez difficile. Et sinon aprés je pense que si les parents peuvent venir
des fois c'est parce qu'ils ne peuvent pas venir (?). Des fois ils ont peut-étre des enfants en bas age. S’ils ont un enfant
qui a un souci a I'école et qu'ils ont un enfant en bas age peut étre qu'ils ne peuvent pas venir. Donc peut-étre, si,
admettons, il devait y avoir un enfant ou plusieurs. Je ne sais pas. Peut-étre une petite garderie ou je ne sais pas. Un truc

a coté, si c'est possible ou pas.

Interviewer : Du coup pour vous un élément qui inciterait ce serait justement une garderie et le mettre peut-étre pas dans

la semaine. C'est le créneau qui est peut-étre handicapant

Parent : Je sais que les parents ont leur mercredi aprés-midi mais dans ce cas-la ils ont... Les gens y en ont pas mal qui
sont a 80%. Donc je pense qu'ils pourraient le mercredi aprés-midi dans ce cas-la si c'est bon pour le mercredi apres-midi
comme ils ont les enfants puisqu'ils ne sont pas a I'école justement il faudrait une garderie. Aprés il faut avoir I'avantage
d'avoir les grands parents qui veulent bien garder les enfants ou les employeurs qui veulent bien que les parents puissent

prendre des heures pour aller a la réunion.
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Interviewer : Oui ce n’est jamais facile la question d'emploi du temps. Et du coup vous avez répondu a ma question qui

était quels sont les freins que vous pouvez identifier mais ce serait plus le créneau qui est pas facile.

Parent : Le créneau parce que c'est vrai il y avait pas mal de gens qui étaient censés venir le vendredi aprés midi et
finalement on s'est retrouvé a trois familles. Alors qu'on était censé étre plus. C'est vrai que je pense que, bien apres,
c'est sr qu'on ne peut pas faire ¢a le soir. C'est s(ir que c'est dans la journée que les gens travaillent ou sinon s'ils
travaillent pas le mercredi aprés-midi et il garde les enfants donc au final ¢a revient au méme et ils peuvent pas forcément
venir parce qu'ils gardent des enfants. C'est pour ¢a s'il y avait une creche ou I'emploi du temps on va dire c'est le point

qui est assez difficile je pense.

Interviewer : Oui c'est vrai a juste titre.
Du coup moi j'ai normalement poser des questions qu'il me fallait. Mais si vous voulez rajouter quelque chose si

vous voulez parler d'un sujet que je n'ai pas abordé vous étes absolument libre d'en parler.

Parent : Euhh non j'ai rien a ajouter, je pense que le programme est bien, que I'équipe du SESSAD, e pense que c'est une
tres bonne équipe parce que justement la mon fils il est suivi par le SESSAD a |'école. Et puis ¢a se passe tres bien. Et puis
il est content d'y étre et je pense qu'il est bien suivi. Je pense que c'est un bon programme. Je pense que c'est bien que
ca évolue et que ce serait bien que ca évolue un peu partout en France parce qu'on nous a dit qu'au Canada ils sont
beaucoup plus évolués pour ces problemes de santé pour les enfants. C'est vrai que la en Alsace on a de la chance d'avoir
¢a apres peut étre dans les autres régions peut étre pas. C'est vrai que s'il pouvait y avoir des trucs comme ¢a un peu

partout en France c'est que c'est un peu plus ¢a serait sympa.

Interviewer : Oui ¢a serait sympa effectivement. Eh bien merci beaucoup d'avoir bien voulu répondre aux questions. Je
crois que personnellement je n'ai rien a ajouter donc merci d'avoir pris de votre temps. Et du coup je vous souhaite une

bonne journée. Bonne continuation.

Parent : Merci. Bonne journée au revoir.

Annexe 15.2. Entretien avec P5 et P6

Retranscription de I’entretien du 4/07/2020 — durée 10 mn — entretien téléphonique. Prise de

note a la main les propos étant intelligibles dans I’enregistrement.

Interviewer : Je vous contacte pour faire un bilan par rapport a votre participation au programme auquel vous avez
participé. Evidemment, vous avez le choix de répondre ou non aux questions qui vous sont posées et vous pouvez

interrompre a tout moment I’entretien si vous le souhaitez.
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Tout d’abord que pensez-vous du programme auquel vous avez participé ?

Parents : C’'était bien, positif.

Interviewer : Est-ce que vous pouvez m’en dire plus ? Quels sont les éléments positifs que vous avez pergus ?
Parents : On a appris a parler avec lui, faire des activités, a le comprendre.

Interviewer : Quels sont les aspects que vous avez un moins aimé ? Quels sont les obstacles a la participation.
Peut-étre en faire moins, 10 c’est beaucoup.

Interviewer : Est-ce que vous voyez des ateliers ou des thémes qui devraient étre supprimées selon vous ?
Parents : Non, pas spécialement. Mais en faire moins.

Interviewer : Est-ce qu’il y a des éléments qui vous ont paru utiles ?

Parents : Oui, on a appris a faire des activités avec lui, le moment spécial, communiquer avec lui.
Interviewer : Et du fait du confinement, est-ce que vous avez pu appliquer certaines activités que vous avez vues pendant
le programme ?

Parents : On ne pouvait pas, on devait rester a la maison.

Interviewer : Qu’avez-vous pensé de I'utilisation de I'images avec votre enfant ?

Les images, c’est pas pour lui. Il (I'enfant) dit que c’est pas pour lui.

Interviewer : Et par gestes alors ?

Parents : Les gestes, ¢ca marche.

Interviewer : Ce programme vous a-t-il été utile ?

Parents : Ca nous a permis d’apprendre plus sur sa maladie. Plus on en apprend, plus on sait ol on va.

Est-ce que le format individuel vous a convenu ? Ou auriez-vous préféré le format de groupe.

On a accepté. Le format en groupe c’est mieux. Le probleme, c’est le temps pour participer tous les deux.
Interviewer : Qu’est-ce qui vous a semblé le plus important ?

Parents : On a appris quelque chose.

Interviewer : Comment vous vous projetez dans quelques mois ?

Parents : On espére que ¢a va mieux. Et ¢ca va beaucoup mieux. Tant qu’il reste pas coincé (qu’il avance), ¢a va. Avec
I’école, ca va pour lui, y a pas trop de probleme.

Interviewer : Avez-vous des questions auxquelles le programme n’a pas répondu ?

Parents : Non, pas de questions.

Interviewer : Je vous remercie.

Annexe 15.3. Entretien avec P5 et P6

Retranscription verbatim de I’entretien du 4/07/2020 — durée 30 mn — entretien téléphonique.

Interviewer : Alors I’objectif de cet entretien, ¢ est de faire un petit bilan sur le programme d’accompagnement auquel
vous avez participé et l’idée, c’est de savoir ce que vous en tirez ?
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Vous étes évidemment libres de répondre aux questions qui vous sont posées et vous pouvez a tout moment mettre fin a
[’entretien.

Tout d’abord, je voulais vous poser la question suivante : que pensez-vous du programme auquel vous avez participé ?

Pére : Ben, c’était trés bien, intéressant. Ce qu’on pensait peut-€tre c’est que ¢a aurait été bien qu’on le fasse un peu plus
tot, en fait, dans la... vu I’age de S.

Interviewer : D’accord
Pére : Un ou deux ans avant, ¢a aurait été... ¢a aurait été peut-étre...
Mere : Oui, sur deux ans avant, on aurait tiré beaucoup plus de profit.
Interviewer : D accord.

Mere : Parce qu’on a dans 1’ensemble I’impression d’avoir découvert beaucoup de choses sur le tas, donc de les mettre
déja un peu en place avant que 1’on en ait parlé et que ca ait pris cette forme-Ia.

Interviewer : Hmm

Meére : Mais que si on avait pu les découvrir, ¢a aurait été un cadeau, il y a deux ans, on aurait eu de vrais outils en mais
avant de les découvrir sur le tas.

Interviewer : Globalement, et selon vous, quels sont les aspects positifs du programme ?

Meére : Le c6té constructif. C’est clairement... ¢a transmet clairement 1’idée qu’il y a des ... je dirais pas qu’il y a des
solutions mais il y a des successions, des choses et des techniques qui peuvent fonctionner. Avec les enfants que... donc
c’est pas, c’est pas du tout une situation figée.

Pére : Et le fait aussi de mettre des ... enfin de comprendre pourquoi il réagit de telle ou telle fagon.

Parce que des fois, on se dit « ben, pourquoi il fait ¢a ? » et ben oui, ¢c’est comme ¢a, mais 1a, on comprend mieux ses
réactions.

Interviewer : Vous pensez a quelles réactions notamment ?
Pére : Des coléres. Ou des... peut-étre qu’il s’énerve tout seul parce qu’il réussit pas a faire quelque chose. Voila.
Interviewer : Quels sont les aspects améliorables ?

Meére : Par moment, il y a un certain nombre de répétitions, dans ’ensemble. On avait I’impression que ¢a se répétait un
peu dans la présentation.

Ce qui nous a un peu manqué, c’est... on a aimé le fait que ce soit chez nous et concernant S., et parfois, on aurait peut-
&tre apprécié un échange avec d’autres familles. Et puis, la principale remarque, c¢’est... on trouve Mme S. vraiment
formidable. Elle a une écoute juste géniale mais je pense... le petit entretien que j’ai eu avec vous au téléphone a apporté
tout de suite une dimension beaucoup plus enrichissante. Je pense qu’une expérience d’une psychologue derriére ca est
peut-Etre une aide intéressante. C’est une dimension qui manquait 8 Mme S. Qui pourtant a été vraiment, vraiment
géniale.

Interviewer : D’accord. Vous voulez dire que [’expertise d 'un professionnel pourrait étre profitable ?

Mére : Oui, parce que souvent, quand ¢a allait au-dela, elle n’avait pas forcément la réponse. Elle disait qu’elle la
chercherait auprés de vous. Voila. Aprés c’est des toutes petites choses. Enfin, nous, on vraiment ravis de 1’avoir fait et
aucun reproche a Mme S., vraiment.

Pére : Et le fait que ce soit a domicile ou alors apreés, par internet, eh bien, ¢ca permet de prendre beaucoup moins de
temps sur le travail et la vie de famille que s’il avait fallu se déplacer.

Meére : Du coup, on était tous les deux toujours. Et ¢a, c’était bien. Et ¢a n’aurait pas été possible avec le déplacement a
[[’¢école spécialisée].
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Interviewer : Dans [’ensemble est-Ce que ce programme vous a été utile ?

Mere : Oui. On trouve que ¢a a mis... comme je dis tout a I’heure, on a beaucoup trouvé des solutions, des idées sur le
tas, en fait beaucoup de nos attitudes ont été confirmées. Tout a été systématisé. Ca trouve maintenant une Iégitimité
quelque part. Et quand on se retrouve, j’sais pas, face a des enseignants, ou a d’autres parents, on peut maintenant
justifier en disant « c’est comme c¢a et ¢a fait partie de son trouble ». On n’est pas juste « 0On a vu que, on croit que, on
pense que ».

Pére : Oui, vis-a-vis d’autres personnes, on peut aussi expliquer pourquoi il réagit comme ¢a et pas juste ben, « il est
comme ¢a » point.

Interviewer : Est-ce que ¢a vous est arrivés récemment ?

Meére : Ca m’est arrivé récemment, en tout cas avant le confinement, avant le confinement avec sa maitresse, j’en ai
utilisé une partie du premier chapitre parce que la maitresse semblait toujours pas avoir saisi le trouble de S. Ou avec
d’autres. Surtout vis-a-vis d’autres parents qui ¢’est souvent des personnes qui nous connaissent quand méme et qui nous
demandent comment ... qui sont au courant de ce programme. Quand ils demandent « qu’est-ce que... » quand la
question s’est soulevée, oui, ¢a arrive de pouvoir ... j’ai envie de dire se justifier, en faisant appel a ce qu’on a entendu et
avoir une source et du coup pouvoir dire « on sait que » et pas toujours avoir I’impression que d’étre pris pour des
parents pas objectifs qui expérimentent sur leur enfant quoi.

Pére : Ca ce serait peut-étre intéressant d’avoir une page ou il y a un résumé des différents symptomes.
Interviewer : Une fiche de synthése, en fait ?

Pére : Oui, voila, une fiche de synthése pour pouvoir présenter aux gens ou alors leur donner soit a la maitresse, aux gens
qui vont s’en occuper ponctuellement ou autre pour dire, ben voila, s’il réagit comme ¢a, dans ces cas-Ia, il réagit comme
ca, c’est pas tres grave. 11 faut que les gens comprennent un peu mieux, qu’ils savent juste ¢’est pas un enfant qui est mal
élevé ou autre, ce genre de choses.

Interviewer : D’accord

Pére : J’pense que ¢a peut méme aider d’autres personnes qui font pas forcément toute la formation, mais ¢a peut déja
avoir ... leur donner I’idée de venir, aussi. S’ils comprennent ¢a sur une page et de dire « ah ben oui ! » . Peut-étre que si
je pousse plus, ¢a m’intéressera

Interviewer : D’accord
Pere : Voila.

Interviewer : Est-ce qu’il y a des outils ou des stratégies que vous utilisez encore aujourd’hui ? Ou que vous avez utilisée
durant le confinement ?

Meére : J’pense qu’il reste une idée de fond de I’importance de beaucoup de choses, dont on a parlé. Est-ce qu’on les
utilise a la lettre décrite telles que je sais pas. Moi, je pense toujours au moment spécial. On joue beaucoup. Maintenant,
je suis pas stire qu’on le mette en place tel qu’il a été présenté, mais j’ai I’impression que ¢a nous a poussé quand méme a
prendre conscience que en cas de difficultés, lui accorder notre temps, lui laisser venir a sa fagon pour qu’il s’exprime,
pour qu’il s’explique, juste en lui disant, juste pas la, « maintenant, je suis la et je suis disponible pour toi, que ca soit
pour jouer, pour parler ou pour... », on y est quand méme revenu souvent parce qu’on a vu que ¢a I’apaise énormément
guand il est dans dans des émotions assez violentes. C’est beaucoup mieux que, qu’un cilin ou quelque chose. C’est
vraiment quand il a ’impression qu’on est a son écoute, qu’on se met a son niveau, ¢a 1’apaise beaucoup.

Interviewer : D’accord

Meére : Et, sinon, oui, je pense I’idée d’avoir simplifi¢ au maximum, simplifié au maximum nos consignes et pour lui, le
moins au niveau de I’oralité, quoi. Que les consignes soient claires, et pas... surtout moi qui ait tendance a parler sans
probléme parce que c¢’est trés tres long, des explications compliquées, que les choses avec S. oralement soient les plus
simples possibles. Ca sirement.

Pere : Et le fait de mettre des images aussi que sur des explications.
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Mere : Ouais
Interviewer : Ca [’aide ?

Mere : Beaucoup. Ca I’aide et surtout, ¢a attire tout de suite son attention. La, il est dans une phase ou il n’aime pas
forcément beaucoup lire. Alors méme si on met les grands titres, a partir du moment ou on va lui demander de lire, ¢’est
un refus, alors que dés qu’il voit des images, ¢a I’intrigue. Donc on a déja captivé son attention donc il regarde 1’image et
il est trés observateur, il voit des détails, pose des questions et on peut entrer dans une explication méme beaucoup, avec
beaucoup d’oralité éventuellement. Et du coup, il rentre dans le dialogue et dans les explications.

Interviewer : Ok

Meére : Oui, et puis, je pense aussi I’idée toujours de renforcer. Bon, ¢’est quelque chose qu’on faisait, qu’on faisait
beaucoup. Ben de pas le sous-estimer. De le donner a sa juste valeur. Et de le maintenir méme, méme pour des choses ou
on pense pas, il y a peut-étre pas besoin. Le faire, le faire pour lui ¢a reste, sa motivation, ¢’est important.

Interviewer : D ’accord

Meére : Moi, j’avais beaucoup aimé le dernier atelier. Elle avait fait le résumé de toutes ces choses-l1a. Et je trouve qu’elle
avait été particuliérement claire, je sais pas ou elle a trouvé ses idées ou trouvé elle-méme. C’est une séance
particulierement bien, on avait coupé la vidéo. Et elle avait trouvé des mots trés tres précis. Sur chaque chose évoquée,
c¢’était souvent trés trés clair. C’était trés bien.

Interviewer : Vous avez un exemple particuliérement marquant ?

Meére : Elle avait... par rapport a I’oralité, elle avait sorti trois adjectifs, ¢’était « clair », « court » et ... ah, je peux les
trouver. J’avais pris des notes. Du dernier atelier, méme si elle avait dit qu’elle enverrait la totale, mais ¢’était par rapport
au... oui, aux ordres qu’on lui donne. Clair, court et... ¢’était aveC un « ¢ ». Je le retrouverai, y a pas de souci.

Interviewer : Est-ce qu’il y a des besoins auquel le programme n’a pas répondu ?

Meére : La, il y a certains ateliers, qui sont déja un peu loin. J’ai I’impression qu’on a finalement, gardé de chaque atelier
surtout ce qui nous intéressait, sans forcément avoir encore la vue globale compléte, entiére de chaque chose.

Je me rends compte, par moment, je sais qu’on avait fait la remarque qu’on aurait voulu beaucoup plus d’éléments
concrets. Certains ateliers, finalement, les choses qui étaient proposées, on les connaissait déja donc on n’apprenait pas
forcément des nouvelles stratégies.

Interviewer : D’accord

Meére : Dans I’ensemble, voila, beaucoup de choses étaient connues, ou faites, mais faites par bon sens ou pour avoir vu
que ca fonctionne avec S. mais en les ayant trouvé dans les ... nous-méme. C’est pour ¢a qu’on se dit, deux ans plus tot,
ca aurait été de la nouveauté et on aurait gagné beaucoup de temps, beaucoup d’énergie et ¢a aurait été vraiment
constructif. Plus que maintenant.

Pére : Peut-étre avoir des exemples et des endroits sur internet ou on peut trouver des images ou ce genre de choses.
Meére : Ouais, plus d’exemples.

Pére : Oui

Meére : Vraiment des cas concrets,

Pére : Un lien internet ou il y a d’autres

Meére : Alors souvent les exemples, on les a trouvé avec Mme S., en se posant la question « qu’est-ce que fait S. ? » qui
pourrait rentrer. Voila. J’pense que 1a, I’atelier, enfin certains ateliers auraient eu un intérét en collectif parce que 13, il y a
ce qui se passe chez d’autre, mais qui... des choses qu’on n’a peut-&tre pas vues sur le coup.

Interviewer : Les sites et les références, ¢a, nous pouvons vous en envoyer.
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Pére : Oui, parce que ¢a, c’est intéressant au moment ou on fait le cours parce qu’apres, quand aprés on veut... travailler
ca pour mettre en application sur une chose donnée, ben quand on essaie de faire une feuille avec des images ou autre,
descriptif, c¢’est pas toujours facile de trouver I’image qui va bien et ¢a, j’avais vu sur internet que certaines choses,
¢’était dans d’autres pays ou autre qu’il y avait des feuilles toutes... presque toutes faites de différentes, de différents cas,
en fait. Je sais qu’il y a... j’ai vu... je crois que c’était en espagnol, ou un truc comme ¢a, y avait des exemples donnés
pour... ¢’était pas forcément pour des troubles du langage, mais c’était des choses apparentées donc. Voila.15’05

Interviewer : Que pensez-vous des effets potentiels a long-terme du programme ? Comment vous allez pouvoir, peut-étre,
[utiliser dans quelques mois, [’année prochaine ?

Meére : La, je pense qu’il y a des choses trés concrétes. Ce qui reste stirement le plus longtemps possible, ¢’est les choses
trés concretes. Les propositions concretes, c’est ¢a. Qu’on a en partie essaye€, qu’on a vu qui marche et qui... J’en ai noté
alors, par exemple, les scénarios sociaux, on a vu que ¢a fonctionne, on a vu que ¢a I’intrigue. Maintenant, ¢a a le
désavantage qu’il faut construire quelque chose et qu’il faut imprimer quelque chose et il faut lui proposer ca. L’idée de
lui faire... enfin... de rester sur les idées des calendriers, qu’il ait un repérage temporel, affiché quelque part qu’il puisse
consulter régulierement et quelque chose qu’on avait partiellement en place.. Et je... enfin... voila, confirme qu’il faut
élaborer ¢a.

Ou alors, on avait beaucoup aimé I’atelier. .. enfin, on avait vu que présenter quelque chose sous la forme qui quoi
comment quand et ou, c’est exactement les données que S. cherche a voir. Si nous on fait rien, c’est exactement... il pose
énormément de questions. Il pose jusqu’a ce qu’il a en fait exactement ces réponses-la. Il cherche a savoir ou est-ce
qu’on I’ameéne, qui vient, combien de temps ¢a dure, ¢’est ¢a. Donc on comprend qu’en lui présentant la chose avant,
peut-étre en attirant son attention avec des images et en complétant ensuite, ¢a peut énormément 1’apaiser parce que ¢a
peut lui enlever énormément d’incertitudes. On le sent, on a vu que quand il va vers quelque chose de... qu’il connait, ou
qu’il pense savoir vers quoi il va, il y va beaucoup plus tranquillement que quand... que quand tout est inconnu.

Interviewer : D’accord.

Et euh, ce que moi j’attends, encore de tester, j’ai pas eu 1’occasion, ¢’est vraiment la phrase modéele, la phrase modéle a
lui donner. Quand je le vois dans sa détresse, parfois d’expression, de me mettre a sa place, de lui donner sa phrase
modéle, sans le mettre dedans « dis-donc, voila ce qu’il faut dire, voila ce qu’il faut faire » (rires). Mais ¢a, voila, il y a
pas eu beaucoup d’occasions ces derniers temps. Ou alors, on était vraiment dans... avec des personnes qu’il connait trop
pour étre géné ou dérangé. Donc c’est vraiment ces choses tres trés concrétes. Et puis on gardera sans doute en mémoire
ces idées, voila, adapter, adapter 1’objectif, adapter I’entourage et 1a, j’ai ouvert la page de mes notes. Les trois mots
qu’elle avait donné pour les consignes. Quand c’est une consigne courte, claire et concrete. (rires).

Interviewer : Ce sont de belles informations. Et si on pense a d autres parents qui pourraient participer au programme.
Selon vous quels sont les éléments qui pourraient les inciter a participer ?

La personnalisation. Ce qui nous avait beaucoup motivé, c’est quand vous étiez venue et vous m’aviez clairement dit qu’en
fait ¢’était qu’on prendrait en compte la situation de S. et pas juste des enfants avec TSL. Parce que c’est comme avec...
je peux trouver beaucoup d’informations, bon aprés nous on a fait ce choix de ne pas forcément prendre internet parce
qu’on trouve de tout et c’est difficile de mesurer mais voila. Quoi que je prenne en main, c’est trés général sur les troubles
du langage. J’au du mal souvent a faire un choix la-dedans en ce qui concerne vraiment S. Sachant que la situation évolue
et sachant que tout va évoluer. Je n’aurais jamais cru I’inscrire [en école spécialisée] la premiére fois que j’ai entendu parler
de [I’école spécialisée] par exemple, et 1a, aujourd’hui, on y est. On espére, on croise les doigts qu’il y aille. Mais parce
que sa situation évolue, ¢a fait que ¢’est compliqué de comprendre jusqu’a ou va le trouble de S. On dit toujours que font
partie du trouble des difficultés a tel ou tel niveau et ¢’est compliqué de voir les quelles concernent son propre enfant, quoi.
Et 1a, le fait de pouvoir personnaliser 1’atelier en prenant en considération vraiment comment il réagit, qu’est-ce qu’il se
passe chez lui, je trouve ca tres tres intéressant. C’est une information tres ciblée. C’est pas juste la palette globale, point.
Et puis, je trouve qu’a partir du moment, on était plus réticent quand il y a avait le déplacement a prendre en compte. A
partir du moment ou nous accueillions Mme S., ¢a a pris une dimension tres trés humaine, tres trés adaptée et puis, elle est,
elle était formidable parce que S. arrivait souvent a la maison avant la fin de notre atelier, elle était trés ouverte a S., a toute
la situation. Y avait pas de jugement. J’pense qu’une fois qu’on a vu que ¢a, on I’accueillait vraiment avec joie. Et je pense
gue oui, pouvoir un petit peu mettre le pied dedans.
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Interviewer : Ca peut étre un plus pour les gens pour continuer.
D’accord

Mere : Je pense qu’il est important d’annoncer que, mais c¢’était pareil la fois ot vous étiez venue, le fait d’avoir pu vous
Voir, vous rencontrer, voir votre énorme disponibilité, ca nous a énormément encouragé, en fait.

D’accord. C’est ce que vous attendriez d’une équipe qui prend en charge... qui vous accompagne ?

Meére : Ben au début, quand on a regu le papier, on était un peu sceptique, on voyait pas ce coté trés personnel et ce
cOté... ca paraissait froid. J’avais presque 1’impression d’aller deux trois fois a une conférence et ¢a, I’expérience est pas
bonne. Ca faisait presque un peu peur. Et puis on s’est dit « mais non, on peut pas laisser passer une proposition d’aide
ou de ... pas d’aide mais un support d’information aussi intéressant. On peut pas le laisser comme ¢a, on va au moins
téléphoner, voir ce qu’il y a derriére ».

Pére : On avait peur au début que ¢a nous prenne beaucoup de temps avec les trajets, et la, sans les trajets, y a avait déja
ca en moins. Apres, aussi, on... a distance, c’est, j’pense c’est assez faisable. Tous a distance.

Meére : Pas forcément I’intégralité
Pére : Un de temps en temps a distance, ¢a peut aussi alléger le systeme.

Meére : Enfin, prendre conscience que c’est pas un si grand poids que vous étiez vraiment motivée et engagée, ¢a... c’était
un grand moteur.

Pére : par exemple, méme pendant les heures de travail, si ¢’est une heure a passer sur skype ou zoom, a distance, on
peut toujours se mettre de c6té et suivre, sans que ¢a perturbe trop.

Meére : Aprés y a un dernier point, c’est sur le dernier chapitre, vous proposez concrétement la dysphasie.org. Alors, 1,
s’il y avait des trucs concrets et alsaciens, a la porte qui pourraient étre présentés, je sais pas si vous pouvez le faire parce
que voila, ¢’est aussi, dans votre position, ¢a, ¢a aurait été chouette. Parce que 1a, finalement, avoir des adresses
beaucoup plus concrétes ou aller frapper. Moi, j’avais recu le dépliant d’avenir dysphasie.

Interviewer : C’est I’antenne d’alsace. Il y en a une. Du Haut-Rhin... du Bas-Rhin, pardon.
Mere : Ouais.
Interviewer : Mais vous pouvez les contacter

Meére : Si... je pense que tout ce qui est encore plus direct, encore plus... quand je vois le... souvent, le premier pas est
difficile. Pour se lancer vers une association comme ¢a. Alors une fois qu’on... voila. Plus on le voit s’approcher de
nous, de nous deux, plus c’est intéressant. Parce que du coup, on se sent. On est concerné. Et voila. Prendre le téléphone
est appeler en disant, voila, j’ai besoin d’aide, qu’est-ce qu’on pourrait nous proposer ? Ou comment ¢a se passe chez
vous ? C’est souvent un grand pas a faire.

Interviewer : Bien sir.

Est-ce que vous auriez des freins que vous auriez identifiés par rapport a la participation d 'une famille, au programme ?
Que vous avez ressenti ou que vous pensez pouvoir étre des obstacles pour d’autres familles ?

Mére : Ben le principal obstacle pour nous, ¢’était vraiment le déplacement, le déplacement & Strasbourg, en aprés-midi
qui est normalement un aprés-midi souvent ou on travaille. Donc ¢a veut dire prendre... s’arranger pour que le travail
puisse ne pas se faire ou étre fait a un autre moment. Dés que j’avais senti, vous m’aviez précisé qu’on pourrait peut-étre
décaler I’heure en fonction des autres participants, dés que j’ai senti un minimum, plus de souplesse, c¢’était un gros
soulagement.

Interviewer : Hmm

Meére : Quand vous nous avez annoncé que ¢a se ferait chez nous, 1a, ¢’était la joie totale. Pour nous, c¢’était vraiment
1’obstacle principal, aussi, justement du coup, je me voyais venir souvent seule alors que c’est quelque chose que mon
mari avait autant envie de partager et qu’il est important qu’on le fasse a deux parce que et face a S. et face a I’entourage.
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Avec un enfant comme S., ¢’est important qu’on ait a peu preés la méme position, la méme fagon de ... la méme idée de
procéder dans le méme sens. C’était 1’obstacle principal, ¢’était ¢a. C’était de se dire « se libérer un aprés-midi de
semaine en plein aprés-midi, idéalement les deux parce que ¢’est notre souhait », ¢a ¢’était 1’obstacle principal. Le seul,
je pense vraiment.

Interviewer : D’accord

Et justement, par rapport au fait que vous soyez deux est-ce que vous avez eu les mémes perceptions par rapport au
trouble de S. Est-ce que vous avez une fagon différente ou identique d’appréhender le trouble et les potentialités de S. ?

Mere (au pere) : je te laisse répondre.
Pére : Oui je pense qu’on voit a peu prés la méme chose. On réagit sans doute pas pareil tous les deux

Mere : Ouais, on constate que quand on en parle le soir, on a... les choses qui nous font réfléchir sont souvent les
mémes. Les petits points qui font des ... qui associent, qui constate qu’il y a un truc super, c¢’est souvent les mémes trucs
qui nous font réagir. Apres on a deux facons tres tres différentes d’appréhender ou de faire s’accrocher.

Interviewer : D’ accord

Est-ce qu’il y a des choses que vous auriez aimé aborder et que je n’ai pas du tout durant ’entretien ? Est-ce qu’il y a des
choses que vous auriez aime ajouter ?

Meére : Non mais ¢a ¢’est une question, éventuellement, si quelque chose nous vient a I’esprit, on vous fait un message.
Interviewer : D’accord. Treés bien.

Meére : Je pense que si. Je pense que les choses qu’on a évoqué en chemin... Ce qu’on a abordé la pendant 1’entretien,
c’est ’essentiel. Tout a été dit 1a.

Interviewer : Je vous remercie.
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Résumé

Le trouble développemental du langage (TDL) est une pathologie neurodéveloppementale dont les
répercussions sur les comportements de I’enfant sont fréquentes et qui s’accompagnent souvent d'un
niveau de stress parental ou de dépression élevés. Cette étude vise a développer et évaluer un programme
de psychoéducation destiné aux parents.

La recherche se base sur les recommandations internationales en termes d’interventions psychosociales,
en proposant lintervention aupres d'un groupe pilote, son évaluation, la rédaction d’'un manuel
d’'implantation, pour évaluer ensuite l'intervention aupres d’autres parents. Pour cette version du
programme, une augmentation significative des connaissances sur le TDL et une réduction de 'intensité
des comportements perturbateurs chez les enfants sont observées. Le niveau de satisfaction des
participants et l'acceptabilité des procédures sont élevés. Un guide destiné aux professionnels, des
supports d’animation et un guide du participant ont été élaborés.

Mots clés : TDL, habiletés parentales, psychoéducation, comportements

Résumé en anglais

Developmental Language Disorder (DLD) is a neurodevelopmental disorder that frequently affects a
child's behaviour and is often accompanied by high levels of parental stress or depression. This study aims
to develop and evaluate a psychoeducational program for parents.

The research is based on international recommendations in terms of psychosocial interventions,
proposing intervention with a pilot group, its evaluation, the writing of an implementation manual, and
then evaluating the intervention with other parents. For this version of the program, a significant increase
in knowledge about DLD and a reduction in the intensity of disruptive behaviours in children are
observed. Participant satisfaction levels and acceptability of the procedures are high. A guide for
professionals, facilitation materials and a participant's guide have been developed.
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