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Résumeé

Le trouble du spectre de I'autisme (TSA) est un trouble du neuro-développement qui concerne 1%
des enfants et des adultes. Ses répercussions importantes sur le fonctionnement individuel et
familial justifient l'accompagnement des personnes vers davantage d’autonomie et de
compréhension de leur fonctionnement.

En France, I'’éducation thérapeutique du patient (ETP) s’est développée dans le champ des maladies
chroniques, autour de I'enjeu d'aider les personnes a acquérir ou maintenir les compétences dont
elles ont besoin pour mieux gérer leur vie. L'éducation thérapeutique apparait pertinente a
proposer dans le TSA en y associant les aidants en particulier quand le jeune age ou I'importance
des déficiences des personnes autistes limite leur participation a I'ETP. Des programmes
d’éducation thérapeutique commencent donc a se développer en France, mais de maniére
parcellaire et inégale selon les territoires.

L'objectif de ce travail est de proposer des référentiels de compétences pouvant guider
I'élaboration de programmes d’éducation thérapeutique. Pour cela, nous avons effectué une
analyse de la littérature, un état des lieux des programmes existants en France ainsi qu’une enquéte
de besoins aupres de personnes autistes et leurs familles.

L'analyse de la littérature montre que les interventions éducatives dans le TSA sont surtout
proposées aux parents et concernent peu les personnes elles-mémes. Par ailleurs, elles concernent
non pas tant les besoins éducatifs que des besoins généraux ce qui ne permet pas de préciser les
compétences spécifiques a développer dans le TSA. Notre état des lieux a recensé 10 centres qui
proposent des programmes d’ETP ou de psychoéducation dans le TSA dont nous avons recueilli les
formats, contenus et thématiques. L'enquéte de besoins a concerné 154 personnes autistes et 1013
aidants, répartis dans plusieurs régions francgaises. Cette enquéte de grande ampleur et premiere
en la matiére, a permis de recueillir les besoins éducatifs des personnes autistes et de leurs aidants,
ainsi que leurs souhaits sur le format et les modalités d’organisation des programmes d’ETP. Des
listes de compétences ont ensuite été élaborées a partir des besoins recensés et des thématiques
mises en évidence dans |'état des lieux. Ces listes ont été déclinées en fonction de I'dge des
personnes autistes et de leur niveau cognitif.

Ce travail se conclut par des préconisations destinées a développer la démarche d’ETP dans le
champ du TSA. Elles aideront également a I'élaboration d‘un cahier des charges utilisable par les
ARS dans le cadre d'appels a projet visant a accroitre I'offre de programmes d’ETP dans le TSA.



Préambule

La mesure 56 a pour objet de proposer un déploiement de I'éducation thérapeutique du patient
(ETP) dans le champ du TSA. Le terme "ETP" devenu générique est utilisé dans de nombreux pays.
Ce terme a été consacré dans sa version frangaise en 1998 par I'OMS, repris en 2007 par la HAS et
la loi HPST de 2009 et ses arrétés.

Le terme "éducation" met en avant la nécessité de se centrer sur les besoins de la personne dans
une attitude empathique et pédagogique. Il reconnait un double mouvement permanent selon son
étymologie latine. Celui de faire advenir la personne en tant que sujet désirant, autonome et celui
de |ui apporter les ressources nécessaires pour la découverte du monde. Ce double mouvement
suppose un apprentissage. Ainsi, I'éducation va beaucoup plus loin que la simple information ou le
conseil.

Le terme « patient » a deux acceptions, I'une pour qualifier toute personne qui cotoie le systeme
de soin, et l'autre, correspondant a une personne atteinte d'une condition chronique, c’est-a-dire
atteinte d’'un handicap, d'un trouble ou d’une maladie. Ce terme étant inhabituel dans le champ
du Trouble du spectre de l'autisme (TSA), nous privilégierons I'emploi des termes « enfants,
adolescents, adultes avec TSA », ou plus largement « personnes avec TSA ». Le terme personne
s'étend également a la notion de I'entourage, notamment de |'aidant, dont le role est fondamental
en matiere de TSA, a fortiori lorsqu’il y a déficience cognitive. Le TSA est un trouble du neuro-
développement qui apparait dans I'enfance se caractérise par son hétérogénéité, sa durabilité et
son fort impact sur I'individu et son entourage.

La notion de "thérapeutique" a été utilisée pour souligner que I'ETP est un soin de nature
pédagogique qui s'inscrit dans un parcours de soins et d'accompagnement de la personne atteinte
de condition chronique. Ce terme thérapeutique va donc bien au-dela des traitements stricto sensu
et concerne I'ensemble des conditions, ressources qui, mobilisées, aident les personnes a vivre avec
un handicap, un trouble. L'éducation thérapeutique convoque une dimension du « care ». En cela,
I'ETP permet aux personnes atteintes d’une condition chronique d’acquérir des compétences
d'autosoins au sens large du terme, mais aussi d'adaptation psychosociale.

Il faut noter que l'acquisition de compétences, la capacité a résoudre les problémes et le soutien
social sont des facteurs communs a I'éducation thérapeutique et a la psychoéducation. Ces
acquisitions peuvent se faire par des processus d'ETP ou de psychoéducation, qui sont intégrés
dans le soin, mais dont les origines et modalités d’'organisation sont différentes. Toutefois, une
partie des pratiques attachées a I'ETP et a la psychoéducation se ressemblent, mais un cadre
réglementaire n‘existe a I’heure actuelle que pour I'ETP.

Au final, le terme d'ETP est retenu avec les adaptations expliquées ci-dessus, car il a pour avantage
d’étre devenu commun et de bénéficier d'une réglementation régie par la loi HPST de 2009, avec
ses arrétés de 2010, 2013 et 2015. Ce terme recouvre une pratique d’accompagnement consacrée
statutairement et scientifiquement reconnue.
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1 Introduction

1.1 Contexte et méthodologie du rapport

Depuis une dizaine d'années, des programmes d’éducation thérapeutique du patient (ETP) ont vu
le jour, avec pour objectif de rendre le patient plus autonome dans la compréhension et la gestion
de sa maladie. Ces programmes se sont développés initialement pour les maladies chroniques
(comme le diabéte, I'asthme, la bronchopneumopathie chronique obstructive, les maladies
cardiovasculaires, l'infection ou le VIH), les cancers mais aussi en psychiatrie pour venir soutenir
entre autres, les patients porteurs de schizophrénie ou troubles bipolaires avec leurs aidants. En
revanche, jusqu'a récemment, aucun programme d’éducation thérapeutique n’était proposé dans
le domaine du trouble du spectre de l'autisme (TSA). Pourtant le TSA est un trouble chronique
ayant des répercussions importantes sur les dimensions familiale, personnelle,
scolaire/professionnelle. Comme dans la plupart des conditions chroniques, les répercussions du
TSA ont un fort impact sur la qualité de vie et le niveau de stress des personnes concernées ainsi
que leur famille. De plus, dans le TSA, les parcours de vie des personnes sont souvent marqués par
des difficultés dans I'accés aux soins et a I'accompagnement.

Les recommandations de bonnes pratiques proposées par la Haute Autorité en Santé (HAS) et les
plans nationaux autisme successifs mettent en avant I'importance de la collaboration entre les
parents et les professionnels. En 2005, la HAS recommande que le diagnostic soit annoncé de fagon
précise aux parents et accompagné de propositions précoces de soins, d’éducation pour I'enfant
et de soutiens divers a sa famille (Recommandations sur le diagnostic, HAS, 2005). Le Plan autisme
2008/2010, mais aussi les recommandations de I’/ANESM (2010) et de la HAS (2012) insistent sur la
nécessité d’accompagner et d'informer les parents. Le troisieme Plan autisme 2013/2017 va plus
loin, en proposant de mettre en ceuvre des actions de formation des parents qualifiés désormais
d’aidants familiaux. En 2018, la stratégie nationale pour I'autisme poursuit dans la méme direction,
avec un engagement visant a soutenir et reconnaitre |I'expertise des personnes concernées et de
leurs familles. Dans ce contexte, les premiers programmes d’ETP se sont développés dans le TSA,
I'objectif étant désormais de les déployer sur le territoire national et de les proposer aux personnes
concernées (quel que soit leur age et leurs comorbidités) en associant les familles et les autres
aidants.

Le présent travail est le résultat de la mise en ceuvre de la mesure 56 de la stratégie nationale sur
I'autisme au sein des troubles du neuro-développement « Création de dispositifs d’éducation
thérapeutique de la personne avec TSA et de sa famille ». Pour le mener a bien, le Professeur Amaria
Baghdadli, missionnée par la délégation Interministérielle sur I'autisme et la DGS, s’est entourée
d'une équipe projet réunissant des compétences en autisme et en ETP. Un comité de pilotage a été
réuni avant le démarrage effectif de I'étude pour présentation du cadrage puis régulierement et a
plusieurs occasions au cours de la mise en ceuvre de la mesure, pour le suivi des livrables
intermédiaires et I'état d’avancement du projet. Un comité de lecture a été sollicité pour validation
du document définitif et des préconisations formulées sur I'ETP en autisme.

Au moment oU ce travail a commencé, |'offre d’'ETP en France pour les personnes avec un TSA et
leurs aidants familiaux n’était pas répertoriée, nécessitant la réalisation d'un état des lieux. D'autre
part, le développement d'une offre d’ETP en matiére d'autisme doit se faire en prenant en compte
les compétences attendues identifiées auprés des usagers (personnes autistes et aidants familiaux)
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et des professionnels. C’est donc sur cette base qu’ont été élaborés des référentiels de
compétences prenant en compte différents profils de personnes avec TSA notamment selon leur
age (enfants, adolescents et adultes) et leur niveau fonctionnel (non communicants et haut niveau).
Ce document propose des référentiels de compétences, des propositions de parcours éducatifs et
des préconisations qui viendront en soutien pour la construction de programme d‘ETP sur ce
théme.

Ce travail a donc été établi en suivant la méthodologie suivante:

e réalisation d'une revue de la littérature sur les programmes d’ETP ou de
psychoéducation dans le champ du TSA;

e réalisation d'un état des lieux des pratiques effectives en matiere d'ETP et
de psychoéducation a destination des personnes avec TSA et de leurs
aidants a I’heure actuelle en France;

e réalisation d'une enquéte de besoins éducatifs aupres des personnes avec
TSA et de leurs aidants en France;

e a partir de I'état des lieux des programmes existants et des deux enquétes
de besoins, élaboration des référentiels de compétences (personnes avec
TSA / aidants) qui serviront de guides a la mise en place des programmes
d’'ETP;

o définition des parcours éducatifs, ou programmes éducatifs, pour les
enfants, adolescents et adultes TSA ainsi que pour leurs aidants; et la
description d’un parcours éducatif “type” pour la personne avec TSA, en
fonction de son age et de son niveau de compétences cognitives et verbales,
ainsi que pour les aidants;

e proposition d'un ensemble de préconisations pour la mise en ceuvre, la
diffusion et la promotion de I'ETP a destination des personnes avec TSA en
y associant leurs aidants en France.

1.2 Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA)

Depuis la premiere description de l'autisme faite par Léo Kanner en 1943, les classifications
internationales se sont succédé et ont continué de décrire de fagon précise les signes cliniques des
personnes avec autisme. A I'heure actuelle, la classification qui prévaut en France est le DSM-5 (APA,
2013) qui regroupe deux sous-groupes de symptdmes portant sur les interactions sociales/la
communication et la présence de comportements stéréotypés ou restreints et de particularités
sensorielles.

Le TSA fait partie des troubles du neuro-développement. D'aprés la revue systématique de Baxter
(2015), on estime actuellement que la prévalence du TSA est d’environ 7,2/1000 individus. Le
nombre de gargons touchés est systématiquement plus élevé que le nombre de filles, selon un
rapport de 4/1. De plus, les études indiquent une nette augmentation de la prévalence au cours des
trente dernieres années (Delobel-Ayoub et al., 2019 ; Elsabbagh, 2012 ; Fombonne, 2009).

Les symptémes du trouble du spectre autistique peuvent se présenter dans des combinaisons
variées et s'accompagnent parfois d’autres troubles. Le TSA est associé a la déficience
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intellectuelle, selon les études et les systéemes de santé, dans 30 a 70% des cas (Kantzer et al, 2013;
Maulik et al, 2011,). On estime qu’une proportion élevée (jusqu’a 50 pour cent) de personnes
n‘acquiérent pas le langage fonctionnel. Chez celles qui I'acquierent, ce langage peut avoir des
qualités inhabituelles et des fonctions de communication limitées. Le TSA est associé a |'épilepsie
dans 20 % des cas environ (Kohane et al., 2012), et environ 15 % des cas d’autisme sont associés a
une maladie génétique connue, comme le syndrome de I'X fragile, la sclérose tubéreuse de
Bourneville ou le syndrome de Rett. L'autisme a également été associé a d'autres maladies
génétiques comme les cas de phénylcétonurie non traitée, la neurofibromatose et la trisomie 21.
Par ailleurs, la prévalence des anomalies chromosomiques chez les individus autistes est de 5 % a
10 %.

En plus de ces conditions médicales, les personnes avec TSA présentent souvent plusieurs troubles
psychiatriques ou du neuro-développement associés. Selon une étude réalisée aux Etats-Unis, le
TSA est associé a une autre trouble du neuro-développement (TDAH, trouble du langage, trouble
des apprentissages) chez plus de 80% des enfants (Lévy et al., 2010). Bryson et al. (2008) rapportent
que les enfants avec un TSA présentent également un TDAH (25-43%), un trouble d’opposition (4-
16%), une dépression (3-11%) ou une maladie affective bipolaire (2-10%).

Rappelons aussi que le TSA est durable et qu'il concerne donc des enfants et des adolescents, mais
aussi une population numériquement plus importante d'adultes et de personnes agées. Chez les
adultes TSA, la prévalence des troubles mentaux est plus importante que dans la population
générale, les troubles les plus fréquemment associés au TSA étant les troubles anxieux et dépressifs
(Joshi, 2013). Les trajectoires évolutives d'un trouble du développement tel que le TSA sont aussi
peu connues, malgré le constat d'une forte variabilité. Pourtant, avec l'dge, des évolutions
adaptatives importantes peuvent survenir, permettant chez certains a I'age adulte une autonomie
sociale et dans la vie quotidienne proche de la norme. Ces évolutions optimales, comme les
qualifient les chercheurs anglo-saxons, conduisent certaines personnes diagnostiquées comme
ayant des TSA, a « sortir » de ce spectre du point de vue des critéres diagnostiques requis. Quoiqu'il
en soit, et a I'exception de ces formes a I'évolution extrémement favorable, le TSA a habituellement
un impact négatif sur la qualité de vie des individus atteints et sur celle de leur entourage familial.
Les familles dans leur ensemble sont soumises a des facteurs de stress importants et répétés dans
la mesure ou elles doivent faire face quotidiennement aux conséquences des TSA, dans un contexte
social encore insuffisamment organisé pour prendre en charge le handicap qui en découle. Les
familles n'ont pas toutes les mémes capacités de faire face et de gérer au quotidien la vie avec une
personne avec TSA, et elles peuvent souffrir a leur tour de problémes de santé, notamment
d'anxiété ou de dépression. L'enjeu est alors d'étre a I'écoute des parents et de prendre en compte
leurs inquiétudes de maniére précoce et sérieuse, et d'envisager dans la durée un plan
d'accompagnement pour leur enfant et pour les aidants de premiére ligne qu'ils sont.

Les premiers programmes d’accompagnement des familles dans le domaine de I'autisme sont partis
du constat que les moyens structurés et appropriés pour accompagner les parents dont I'enfant a
recu un diagnostic d’autisme n’étaient pas suffisants (Baghdadli et al., 2015). Les parents ont certes
une information sur le TSA au moment de l'annonce diagnostique, ils ont parfois un
accompagnement réalisé par I'équipe de suivi, mais expriment leur besoin d’en savoir plus et d'aller
chercher des informations sur Internet, de maniére a mieux comprendre le trouble de leur enfant
et ses besoins. Apres I'annonce du diagnostic, un grand nombre d'entre eux décrivent une période
particulierement difficile ou ils doivent non seulement s'inscrire dans une démarche d'acceptation
du handicap de leur enfant mais aussi faire face a ses difficultés de fonctionnement au quotidien
(notamment pour communiquer), parfois sans connaissances, moyens ni aides appropriés.
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L'annonce du diagnostic est synonyme de bouleversement sur le plan familial tant en termes
d’'acceptation du trouble de I'enfant que des changements qu’il occasionne avec pour une majorité
des parents un impact sur leur vie professionnelle. Il arrive fréquemment que I'un des deux parents
cesse de travailler ou diminue son activité professionnelle pour s‘'occuper de son enfant, assurer les
accompagnements chez les différents professionnels et le garder a la maison puisque le temps de
scolarisation ou de socialisation en créche est souvent inférieur a celui d’un enfant ordinaire. Les
parents notent des effets du TSA de leur enfant sur leur niveau de stress et leur qualité de vie, et la
littérature indique que ces effets sont plus importants dans le TSA en comparaison d’autres
maladies chroniques ou d’autres troubles du développement (Schieve et al., 2007, Ingersoll &
Hambrick, 2011). Or, parmi les aspects susceptibles d’avoir un effet sur le stress et la qualité de vie,
figurent le soutien social et les stratégies de faire face, ou « coping », qui font partie intégrante des
objectifs de I'ETP (Cappe et al., 2011, Lee et al. 2009). Il existe enfin également des répercussions du
TSA au niveau de la fratrie, pour laquelle les besoins d’information et de soutien sont importants
et souvent peu pris en compte (Rattaz & Alcaraz, 2020).

Des besoins d'information émergent également pour les adolescents et adultes avec un TSA sans
déficience intellectuelle a la suite de leur diagnostic. Ces derniers, tout comme leurs aidants, ont
besoin de comprendre leur trouble et leurs particularités de fonctionnement. C’est pourquoi les
équipes qui les accompagnent proposent de plus en plus des informations sous forme de
psychoéducation ou d’ateliers thématiques de maniére a leur donner un espace de parole et de
rencontre avec d’'autres personnes ayant le méme diagnostic.

Nous assistons ainsi a un changement dans les pratiques d’accompagnement qu'il s’agisse
d’accompagner la famille ou les personnes avec autisme. Il est reconnu a I’'heure actuelle de fagon
générale que les aidants occupent une position centrale dans la prise en charge, et qu’ils doivent
au méme titre que les professionnels, bénéficier de formations leur permettant d’acquérir des
savoir-faire pour accompagner leur proche au quotidien. On évoque désormais les notions
d’expertise parentale ou d’expertise du patient, qui s’appuient sur le fait que les patients ou aidants
ont une connaissance précise du trouble, de ses besoins et qu'a ce titre, les professionnels doivent
s'appuyer sur leurs ressources et leurs compétences pour les accompagner. Cette idée rejoint la
notion d’Empowerment, qu’on peut traduire en frangais par « renforcement de la capacité d'action
». On retrouve cette idée au centre des programmes d'éducation thérapeutique du patient (ETP)
qui se développent depuis plusieurs années en France dans le champ des maladies chroniques et
plus récemment dans le domaine des troubles du développement également. L'ETP vise le
développement ou le maintien chez le patient des compétences d'auto-soins et des compétences
d’adaptation dont il a besoin pour gérer au mieux la vie avec la maladie chronique. L'ETP s’adresse
au patient mais également, dans la mesure ouU les troubles sont susceptibles d'avoir un impact sur
son entourage, a sa famille proche ou élargie. La finalité de I'ETP est I'amélioration de la santé de la
personne et de sa qualité de vie. Ce terme de patient est appliqué a toute personne atteinte d'une
condition chronique qu'il s'agisse d'un handicap, d’un trouble ou d’une maladie (cf. préambule). Ce
terme étant inhabituel dans le champ du TSA, nous privilégions dans la suite du rapport I'emploi
des termes « enfants, adolescents, adultes avec TSA », ou plus largement « personnes avec TSA ».

Dans la mesure ou l'autisme peut concerner des individus trés jeunes ou n'ayant pas accés a une

communication fonctionnelle, I'ETP doit associer les familles et en particulier les parents (qui sont
le plus souvent les premiers aidants).
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1.3 Education Thérapeutique du Patient

1.3.1 Définitions et cadre réglementaire

L'Education Thérapeutique du Patient (ETP) bénéficie d'un cadre Iégal et réglementaire mentionné
dans différents documents officiels, les éléments ci-dessous sont extraits du rapport
HAS (Evaluation de [I'efficacité et de [l'efficience dans les maladies chroniques,
2018):https://www.hassante.fr/upload/docs/application/pdf/201811/mc 238 actualisation litterat
ure etp vf.pdf

“La loi n°® 2009-879 du 21 juillet 2009 portant réforme de I'hdpital et relative aux patients, a la santé
et aux territoires a relayé la reconnaissance de I’'ETP par I'OMS-Europe. Elle précise dans I'article L.
1161-1 que « L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour
objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en
améliorant sa qualité de vie. Elle n'est pas opposable au malade et ne peut conditionner le taux de
remboursement de ses actes et des médicaments afférents a sa maladie. » L’article L. 1161-2 précise
que les programmes d’ETP sont autorisés par une ARS sur la base d’un cahier des charges national et
mis en ceuvre au niveau local. Ce cahier des charges valorise les travaux de la HAS (guides
méthodologiques et recommandations). Il précise également que « ces programmes sont évalués par
la HAS ». L’ETP est une pratique de soins dont la mise en ceuvre s’appuie sur des objectifs éducatifs et
des interventions éducatives dans le cadre d’un programme personnalisé en lien avec la stratégie
thérapeutique et les projets du patient. Ce programme personnalisé est adapté aux besoins éducatifs
du patient apreés les avoir évalués avec lui et en s’étant assuré de sa compréhension de l'intérét et des
bénéfices de I’'ETP dans sa situation.

Plusieurs formats d’ETP peuvent étre proposés aux patients en fonction du stade de la maladie, ou de
la survenue de complications ou d’événements intercurrents, des besoins et préférences de chaque
patient. Ces formats different en termes de durée, de moyens, mais se complétent dans le temps.
Cette démarche est dite structurée dans le sens ou elle répond a des critéres de qualité admis au
niveau international. Pour étre de qualité, I'éducation thérapeutique du patient doit :

e étre centrée sur le patient, élaborée avec le patient, et impliquant autant que
possible les proches et intégrée a sa vie quotidienne ;

e étre issue d’une évaluation des besoins et de I’environnement du patient
(diagnostic éducatif) ;

o étre réalisée par des professionnels de santé formés a la démarche, dans un
contexte habituellement multi-professionnel, interdisciplinaire ;

e faire partie intégrante de la prise en charge de la maladie;

e étre scientifiquement fondée (sur des recommandations professionnelles, de
la littérature scientifique, des consensus), et enrichie par les retours
d’expérience des patients et des proches;

o étre définie en termes d’activités et de contenu, étre organisée dans le temps,
étre réalisée par divers moyens éducatifs ;

e é&tre accessible a différents publics et s’adapter au profil éducatif et culturel
de chaque patient;
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o étre évaluée individuellement : compétences développées et mise en ceuvre
au quotidien, déroulement des apprentissages, suivi éducatif et renforcement
tout au long de la maladie.”

Les programmes d'ETP sont destinés a toutes personnes (enfants, adolescents, adultes) ayant une
maladie chronique. Les programmes les plus répertoriés concernent les maladies suivantes :
asthme, diabéte, Alzheimer, BPCO, obésité, dermatite atopique, VIH...

La majorité des programmes concernent des maladies chroniques somatiques. Les troubles
psychiatriques sont encore peu représentés méme si des programmes de psychoéducation
commencent a étre transposés en programme d’éducation thérapeutique du patient (par exemple
pour le trouble bipolaire ou la schizophrénie). Les programmes développés dans le champ des
troubles psychiatriques intégrent également I'acquisition ou le maintien de compétences
d'autosoins avec la prise en compte des traitements suivis. Les proches (fratrie, parents) peuvent
étre associés a ces programmes et y participer. Le programme peut étre proposé a différents stades
de la maladie et évoluer en fonction de cette derniere.

1.3.2 Les compétences du bénéficiaire/ de I'aidant

L'ETP vise I'amélioration ou le maintien chez le patient des compétences d'autosoins (soulager les
symptémes, adapter les doses de médicaments, réaliser des gestes techniques..) et des
compétences d’adaptation a la maladie (se connafltre soi-mé&me, savoir prendre des décisions et
résoudre un probléme...) afin de favoriser son bien-étre et sa qualité de vie. Avant d'inclure un
patient dans un programme d'ETP, il est indispensable de travailler avec lui afin de proposer un
programme qui réponde a ses besoins mais également d’'évaluer sa motivation. Les compétences
d'auto-soins et les compétences d'adaptation sont déclinées de la maniére suivante dans les
recommandations de la HAS (2007) :

Compétences d'autosoins :

e Soulager les symptémes,

e Prendre en compte les résultats d’une autosurveillance, d’‘une automesure, adapter des
doses de médicaments, initier un autotraitement.

e Réaliser des gestes techniques et des soins,

e Mettre en ceuvre des modifications a son mode de vie (équilibre diététique, activité
physique, etc.),

e Prévenir des complications évitables,

e Faire face aux problémes occasionnés par la maladie,

e Impliquer son entourage dans la gestion de la maladie, des traitements et des répercussions
qui en découlent.

Compétences d’adaptation:

e Se connafltre soi-méme, avoir confiance en soi,
e Savoir gérer ses émotions et maitriser son stress,
o Développer un raisonnement créatif et une réflexion critique,
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Développer des compétences en matiere de communication et de relations
interpersonnelles,

e Prendre des décisions et résoudre un probléme,

e Se fixer des buts a atteindre et faire des choix,

e S’'observer, s’évaluer et se renforcer.

1.3.3 Les compétences du professionnel de santé

Tout professionnel de santé qui accompagne des patients ayant une maladie chronique peut
participer a l'animation d'un programme d'ETP s’il est formé a cette pratique. Ces programmes sont
élaborés et mis en pratique par une équipe pluridisciplinaire (infirmiers, médecin, psychologue,
éducateur...). Notons que la réglementation étend la possibilité de s’inscrire dans la pratique de
I'ETP, aux professionnels hors du cadre des professions de santé stricto sensu, dans la mesure d’'une
formation spécifique préalable.

Les professionnels sont généralement sous la responsabilité d'une ou deux personnes ressources,
et un médecin au moins fait partie de I'équipe éducative. Les associations d'usagers et de familles
sont également invitées a participer a la création des programmes, a leur animation et a leur
évaluation. Il est indispensable que le programme soit pensé par tous et que les informations
circulent entre les différents protagonistes. Un lien avec le médecin traitant, le médecin spécialiste
ou encore le secteur libéral est important. La HAS recommande notamment de communiquer le
programme personnalisé d'ETP aux professionnels de santé impliqués dans la mise en ceuvre et le
suivi du patient.

Tout programme défini et décliné en termes d’éducation thérapeutique doit avoir été autorisé par
I'Agence régionale de santé et les programmes d'ETP doivent respecter le cahier des charges
annexés a l'arrété du 14 janvier 2015. L’arrété du 2 ao0t 2010 relatif aux compétences requises pour
dispenser I'éducation thérapeutique du patient a été modifié par I'arrété du 31 mai 2013 puis par
I'arrété du 14 janvier 2015.

Le référentiel de I'INPES et I'arrété de 2010 définissent les compétences nécessaires a la dispense

et la coordination d'un programme d'ETP, parmi lesquelles :

Compétences techniques :

e Connaissance par les acteurs de santé du programme d’ETP, du réle de chacun dans ces
programmes,

e Connaissances de la maladie et capacité a donner de I'information au patient au sujet de sa
maladie,

e Compétences dans I'animation des sessions d’ETP (se montrer créatif, adapter le niveau
d’information en fonction des besoins des patients)

Compétences relationnelles et pédagogiques :

e Pratiquer I'empathie et construire une alliance thérapeutique,
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e Soutenir le patient dans la prise de conscience de la maladie et des traitements,

e Echanger et informer au sujet de la maladie en adaptant son discours afin de le rendre
compréhensible pour le patient,

e S'accorder et convenir de I'action a mener avec le patient,

e Construire des partenariats autour du patient, étre en lien avec les autres acteurs de I'ETP,

e Co-construire un projet, faire participer le patient au programme, et I'impliquer dés le
début, dés la construction.

Compétences organisationnelles :

e Elles sont en lien avec la mise en place concrete de I'ETP dans tous ses aspects
organisationnels : coordination des acteurs, planification des interventions...

La définition réglementaire de ces compétences pour dispenser I'ETP a été modifiée et actualisée
par I'arrété de 2013, qui explicite les compétences requises par la définition de 6 situations oU elles
s'appliquent (République Francgaise, arrété 2013):
e Situation 1: créer un climat favorable a I'ETP
o Situation 2 : analyser avec le patient, sa situation, ses pratiques de santé et convenir de ses
besoins en ETP
e Situation 3 :s'accorder, avec le patient et son entourage sur les ressources nécessaires pour
s'engager dans un projet et construire avec lui un plan d'action
e Situation 4 : se coordonner avec les différents acteurs de la démarche d'ETP pour déployer
les activités
e Situation 5 : mettre en ceuvre le plan d'action avec le patient et son entourage
e Situation 6 : coévaluer avec le patient les pratiques et les résultats de la démarche d'ETP

Le programme d’ETP doit répondre a des besoins et des questions inhérentes a la maladie mais
également a des besoins spécifiques (Recommandation HAS, 2007). Ceux-ci sont identifiés au cours
d’un entretien mené par un professionnel de santé formé a I'ETP. Un diagnostic éducatif (DE) ou
bilan éducatif partagé (BEP) est donc d'abord proposé. Il permet de faire connaissance avec le

patient mais également d'aborder son vécu par rapport a la maladie (par exemple, le stade
d’acceptation de la maladie) et d'identifier ses besoins spécifiques. Les questions habituellement
posées au cours de cet entretien sont les suivantes : « Que connaissez-vous de la maladie ?
Comment la vivez-vous ? Quelles sont les difficultés que vous rencontrez ? Comment envisagez-
vous l'avenir ? ». A partir de cet entretien, des objectifs pédagogiques pour chaque patient ou sa
famille sont déclinés pour élaborer un programme personnalisé d'ETP avec des priorités
d'apprentissage. Dans ce type d'entretien, il est nécessaire de bien connafitre les phases successives

par lesquelles le patient peut passer lorsqu'il découvre sa maladie et que son diagnostic est annoncé
:le choc, le déni, la révolte, le marchandage, la dépression, la résignation, la pseudo-acceptation et
I'acceptation. Il faut aussi garder a l'esprit que la motivation et la participation du patient au
programme d’ETP seront différentes selon ces stades. Dans certains cas, il peut étre pertinent apres
le premier entretien et en fonction de I'évaluation faite, de différer la participation du patient au
programme d'ETP.
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L'étape suivante consiste a sélectionner les contenus et proposer lors des séances d'ETP, les
méthodes et techniques participatives d’apprentissage. La derniére étape consiste en une
évaluation des compétences acquises et du déroulement du programme, au cours d’un entretien
entre le professionnel et le patient, le but étant de vérifier que les objectifs ont été atteints. Notons
que parfois il y a une différence entre les objectifs que le professionnel fixe et ceux que le patient
se fixe, il faut toujours partir de ce que le patient est prét a réaliser.

L'évaluation du programme d’ETP est réalisée par I'équipe et le coordonnateur en impliquant les
bénéficiaires sous deux formes :

e Une auto-évaluation annuelle
e Une évaluation quadriennale, qui est transmise a I’ARS.

A l'issue de chaque programme et de I'évaluation qui en a été faite, un temps de "reprise" permet
aux intervenants d'évaluer le programme dans sa globalité et de |'ajuster si nécessaire. L'éducation
thérapeutique n'est ainsi pas un processus figé et prédéterminé, mais s'ajuste en permanence en
fonction des attentes, des objectifs et de I'évaluation qui a été faite.

L’accompagnement du patient et/ou de sa famille peut prendre plusieurs formes, de I'écoute (un
lieu d'échange entre un médecin et son patient pour échanger au sujet de la maladie, pour valider
les émotions ressenties par I'annonce du diagnostic etc...) a I'apport d'information sur le trouble de
maniere a ce que le patient soit autonome dans la gestion de sa maladie. Cet accompagnement
peut suivre le modéle de I'ETP ou de la psychoéducation. Ces modeles pourtant proches sur
certains aspects se différencient sur d’autres.

1.4 Education thérapeutique et psychoéducation

L'expérience du partage de l'information, I'acquisition de compétences du patient ou de la
personne concernée, la capacité a résoudre les problémes, le soutien social et la réduction de
I'isolement social sont des facteurs communs a toutes les interventions en psychoéducation
(Bonsack et al., 2015). En France, a c6té de la psychoéducation existe I'éducation thérapeutique du
patient. Ces deux démarches constituent des approches éducatives intégrées dans le soin, aux
origines et modalités d'organisation différentes.

Les modeles de psychoéducation, d'origines anglo-saxonnes, ont été largement validés
scientifiquement et ont diffusé a travers le monde et notamment en France. L'ETP, dont le modéle
spécifique est propre a la France, s'applique a toutes les maladies chroniques intégrant la
psychiatrie, tandis que la psychoéducation s'intéresse exclusivement aux troubles psychiatriques.
Dans la littérature anglo-saxonne, il n'existe pas vraiment de différence entre les termes
d’éducation du patient et de psychoéducation, les deux dénominations étant parfois utilisées I'une
pour l'autre, traduisant une polysémie. La chose est différente en France, du fait de la définition
précise de I'ETP faite par la HAS (2007) et traduite dans la loi HPST en 2009 (République francaise,
2009).
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1.4.1 Historique et développement de la Psychoéducation

L'origine de la psychoéducation remonte aux années 70. Elle répondait a une préoccupation de
surmonter des difficultés d'apprentissage d'enfants ayant des problémes de santé mentale (Neff
et al.,, 1971). Puis le concept a évolué et s'est notamment différencié, dans les années 80, des
approches de thérapie familiale systémique. Dans les années 2000, la psychoéducation a été
influencée par le concept de rétablissement (Mueser, 2006).

De nombreux programmes de psychoéducation ont été développés notamment dans la
schizophrénie, les troubles bipolaires, mais aussi dans les conduites suicidaires ou 'autisme. Des
preuves scientifiques d’efficacité ont été établies au fil des années (Dixon et al., 2010). Ainsi, des
méta-analyse ont montré |'efficacité de la psychoéducation familiale dans plusieurs domaines de
santé mentale (Lucksted et al., 2012), comme la schizophrénie (Rodgers et al., 2007 ; Neff et al.,
1971) et des troubles bipolaires (Gay et al., 2006).

La psychoéducation ne se substitue donc pas aux psychothérapies, aux traitements
médicamenteux et a la réhabilitation psychosociale, mais en est un complément trés utile.
Contrairement a d'autres formes de psychothérapie, la psychoéducation se focalise sur «|'objet
maladie » et ses conséquences plutét que le « sujet malade » (Bonsack et al., 2015).

Elle se pratique principalement en groupe, et permet aux patients de sortir de la solitude, de
normaliser leur expérience de la maladie et de faciliter les échanges entre pairs ainsi que le soutien
social.

Les limites de la psychoéducation se situent dans un manque d'accessibilité systématique aux
patients et aux familles. Il existe une tradition psychiatrique d'une certaine descendance, qui risque
par la psychoéducation d'amener a réduire le sujet a un objet malade (Bonsack et al., 2015). Dans
ce cadre, les habitudes portent souvent a considérer le patient comme passif face aux soins
proposés (Billiet et al., 2009 ; Castillo et al., 2008). La psychoéducation pourrait ainsi devenir un
exercice de pouvoir du médecin et de |'équipe de soin. Elle intégre également d'autres ingrédients
comme les habiletés de communication et la résolution des problémes, mais ne prend pas
suffisamment en compte la perspective du rétablissement et le patient comme sujet partenaire.
De plus, elle est souvent orientée vers des phases tardives de I'évolution des troubles et n’est pas
toujours adaptée aux besoins des patients. La notion de consentement éclairé et de décision
partagée nécessite également d'étre développée, ainsi que le concept de littératie en santé
mentale (Bonsack et al., 2015).

La psychoéducation semble s'étre peu développée en psychiatrie. La fragilité institutionnelle, la
faible exigence administrative et les modalités de mesure des activités en psychiatrie, notamment
dans le cadre de ses activités groupales, semblent la rendre peu visible et ne pas favoriser son
évaluation quantitative et qualitative. Pourtant, de nombreuses formations existent, notamment
dans le cadre de la schizophrénie et de la bipolarité (Lang et al., 2019). Ainsi, une étude européenne
a montré que moins de 15 % des familles bénéficiaient de programme psychoéducatif et que
seulement 7 a 27 % des personnes formées mettaient réellement en pratique leur formation
(Magliano et al., 2005).

1.4.2 Historique et développement de I'Education thérapeutique

L'ETP a pour but d'aider le patient (ou la personne, terme choisi dans ce rapport) a acquérir des
compétences dont il a besoin pour gérer la maladie ou condition chronique et pour vivre au mieux
avec elle. Elle s'adresse a des personnes ayant une maladie chronique bénéficiant de I'affection de
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longue durée (ALD) ainsi qu'a leurs proches. Elle est organisée en entretien individuel ou en séance
de groupe. Sa pratique est actuellement plus usuelle dans les pathologies somatiques que
psychiatriques.

L'apparition de I'ETP est ancienne, puisque I'éducation du patient a été proposée sous forme de
programmes a I'hdpital de Denver (USA) en 1949 et en 1955, puis a été créé a hopital de Boston le
premier comité d'éducation des patients diabétiques. C'est en 1974 qu’ont été développés, sous
I'égide de I'American Diabetes Association, des départements d'éducation a l'intention des patients
diabétiques. Au cours de I'épidémie de tuberculose, des actions éducatives se sont développées
dans les sanatoriums, mais il s‘agissait davantage d’apprentissage de mesures d'hygiene et
d’éducation sanitaire (Sandrin, 2014). Suite a la publication pivot de Leona Miller parue dans le New
England Journal of Medicine (Miller & Goldstein, 1972), le professeur Assal et son équipe de Genéve
ontinnové en Europe en créant une école du diabéte. Aprés la diabétologie, I'asthme et I'infection
VIH dans les années 80, nous constatons que I'ETP est inscrite dans les recommandations de bonnes
pratiques de toutes les pathologies chroniques.

La structuration a été établie par la HAS en 2007 et reprise dans la loi HPST de 2009 avec les arrétés
d'application de 2010, 2013 a 2015 (République francaise, 2010, 2013, 2015). Le parcours éducatif
structuré, qui correspond a la notion de programme, débute par un diagnostic éducatif ou bilan
d'éducation partagé formalisé, qui permet un regard holistique sur le patient, et de prendre
connaissance notamment de ses croyances, de ses représentations et de ses savoirs. Il permet de
définir des besoins éducatifs et d'accompagnement. De ce temps de partage, des objectifs
d’autosoin et d’accompagnement psychosocial sont convenus entre le patient et le/les soignants,
intégrant I'entourage du patient. Ainsi, un programme d’ETP est planifié en séances individuelles
et/ou collectives. A la fin de ce parcours éducatif, I'acquisition des compétences est évaluée dans
un temps spécifiquement prévu a cet effet.

La législation oblige a une autorisation du programme par I’ARS, une auto-évaluation annuelle et
une évaluation quadriennale, cette derniére étant jointe a la demande de renouvellement de
I'autorisation. Les professionnels qui font de I'éducation sont amenés dans le cadre de I'équipe
éducative, a tous se former par une formation de base en ETP, dite « de 40 heures ». Ces formations
se développent maintenant dans les enseignements initiaux des études de santé. Enfin, il existe
dans ce processus, des structures d'appui a la formation et a |'organisation, comme les unités
transversales d'éducation du patient (UTEP) ou des plateformes d'appui.

L'efficacité de I'ETP structurée a été maintes fois prouvée dans un grand nombre de pathologies
chroniques, en termes d’amélioration de la gestion de la maladie et souvent des aspects
psychosociaux. Nous citerons notamment I'étude de Lagger et coll., qui regroupe les résultats de
35 méta-analyses, soit un total de 598 études représentant environ 61 000 patients dans 8
pathologies chroniques. L'ETP y parait bénéfique dans 64% des cas, sans effet démontré dans 30%
des cas et aux conséquences négatives dans 6% des études (Lagger et al., 2010). Cette étude montre
aussi que la structuration des activités éducatives est souvent mal voire non décrite. Suite a une
recherche bibliographique exhaustive de 1970 a 2014, Albano et coll. montrent I'importance
quantitative des publications (pres de 80 000) en ce domaine (Albano et al., 2016). Le professeur
d’lvernois commente : « I'ETP apparait comme une pratique maintenant scientifiquement
légitimée. Si I'on met en paralléle I'évaluation de |'éducation du patient a celle de nouveaux
médicaments, les preuves apportées sur I'efficacité de I'ETP sont trés supérieures a celles obtenues
pour ces médicaments » (d'lvernois & De Andrade, 2017). La HAS a fait quant a elle, une évaluation
poussée des preuves d'efficacité et d’efficience de I'ETP (HAS, 2018). Il apparait que le niveau de
preuve est souvent peu élevé et que les données sur les démarches éducatives sont fréquemment
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insuffisamment décrites. Ceci avait également été montré par d'équipe genevoise, mais cette
derniére avait souligné que lorsque la structuration d'un programme était élaborée, le taux
d'efficacité augmentait a plus de 80 % (Lagger et al., 2010).

En ETP, 4 groupes d'affections représentent 75 % des programmes, les maladies cardio-vasculaires,
le diabete, les cancers et les maladies bronchopulmonaires. Les troubles psychiatriques
représentent par ailleurs I'affectation la plus fréquente chez les enfants et les adolescents. Pour les
maladies chroniques addictives, qui peuvent bénéficier de I'ALD, I'ETP se développe
progressivement (Lang et al., 2019 ; de la Tribonniere et al., 2016). Le nombre de programme d'ETP
en psychiatrie a été multiplié par 2 en 4 ans mais ceux-ci représentaient moins de 4% des
programmes validés en 2015 et 2016 et 154 programmes pour preés de 2175 dans le secteur de
psychiatrie publique en 2016. De plus, 5 régions sur 13 cumulaient 70 % des programmes d’ETP en
psychiatrie en 2016 (Lang et al., 2019). La comparaison avec I'Allemagne, la Suisse et I'Autriche oU
84% des institutions psychiatriques proposent des programmes d'éducation thérapeutique
(Rummel-Kluge et al., 2006), laisse a penser qu’il y a en France un fort potentiel de développement
de I'ETP en psychiatrie.

1.4.3 Ce que I'ETP peut apporter aux programmes de psychoéducation

La démarche d'ETP pourrait améliorer l'intégration et |'extension des programmes de
psychoéducation. De plus, elle pourrait aider a développer davantage la notion de démarche
éducative dans les unités de psychiatrie notamment (Pancrazi et al, 2013, Pancrazi, 2014).

La démarche de I'ETP se démarque de la psychoéducation sur les points suivants :

e Une extension des thématiques abordées lors des programmes éducatifs, en intégrant
davantage la maladie chronique et ses comorbidités. En effet, il est bien établi notamment
dans les domaines de la schizophrénie et de la bipolarité, que la mortalité est fortement liée
a des décompensations somatiques, notamment cardio-vasculaires.

e Les équipes soutenant un programme d'éducation thérapeutique sont classiquement plus
larges que celles portant un programme de psychoéducation. Dans le second cas, ces
programmes sont souvent portés par des psychiatres, psychologues et infirmiéres en
nombre limité tandis que |'équipe éducative en ETP se veut large et pluriprofessionnelle,
s'élargissant vers d'autres métiers.

e Laformation de base en ETP, obligatoire dans notre pays, est grandement soutenante pour
le développement du processus éducatif au sein d'une unité, en modifiant progressivement
I'identité du soignant vers celle du soignant éducateur. Elle favorise également une
pérennité des programmes. Elle est aussi complémentaire et synergique des formations
spécifiques concernant les programmes psychoéducatifs déja existants.

e La formalisation d'un diagnostic éducatif ou bilan d'éducation partagé est utile pour
renforcer la personnalisation du processus, et de tenir compte des besoins spécifiques du
patient et de son entourage. En effet, les programmes de psychoéducation souffrent parfois
d'une certaine standardisation. Dans ce cadre, la norme est surtout extérieure, pensée par
les soignants. En ETP, la norme se veut davantage intérieure, et réclame par conséquent une
co-construction avec des patients ou les familles .

e Les évaluations obligatoires, annuelle et quadriennale, méme si elles constituent une
contrainte pour les équipes, assurent une qualité des programmes et leur pérennité. Dans
les temps de contrainte budgétaire et du flux continu des soins, le maintien de cette
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réflexion collective est d’autant plus important. Elle permet de faire régulierement et
collectivement le point sur le programme.

A cbté des interventions en groupe, qui constituent un apport trés appréciable dans
I'acquisition des compétences du patient ayant des troubles psychiatriques, ainsi que de
soutien psychosocial, des actions éducatives individuelles en paralléle, propres a I'ETP, sont
souvent trés utiles, et permettent de renforcer la personnalisation de I'éducation. Cette
éducation, intégrée dans le soin individuel, est souvent mise en avant par les soignants
comme opérante depuis des années, mais |'expérience montre, soutenue par les
témoignages des soignants ayant bénéficié de la formation de base en ETP, qu'il s'agit
souvent davantage de conseils et d'informations plutdét que d'une véritable éducation
centrée sur le patient.

Le partage d'information, basée sur le concept d'interdisciplinarité (De la Tribonniére &
Gagnayre, 2015), semble beaucoup moins appliqué dans les programmes de
psychoéducation. La-aussi, cette démarche collective dans I'équipe fait partie des critéres
qualité définis par la HAS.

Le développement d‘outils éducatifs, propres a I'ETP, est susceptible d’influencer
positivement les programme de psychoéducation, méme s'ils en intégrent déja.

Le partage des données éducatives dans le dossier de soins, trés souvent informatisé a
I'heure actuelle, permet un regard de toute I'équipe sur I'avancée de I'éducation du patient
et de sa famille.

Son assise réglementaire soutient son développement dans le cadre d'un projet
d'établissement et assure une visibilité. Les établissements de santé sont d'ailleurs
contraints par la certification, a développer des programmes d’ETP en leur sein.

L'ETP exige une intégration dans le parcours de soins avec un souci de cohérence, qui peut
étre rendu plus facile par le développement des groupements hospitaliers de territoire
(GHT) et des communautés psychiatriques de territoire (CPT).

Le développement de mouvements des patients et des aidants partenaires est trés soutenu
par le processus de I'ETP. Le développement de I'autonomie de |'usager en soins est ancien,
et a commencé notamment par |'association des Alcooliques Anonymes dans les années 60
puis a été renforcé par de nombreuses associations de malades, comme par exemple dans
le cadre de I'épidémie a VIH oU les associations ont fait preuve de beaucoup d'initiatives
psychosociales et sanitaires. La loi de 2002 a consacré les droits du patient (République
francaise, 2002). Parallélement au processus de I'ETP, ce mouvement sociétal du patient
citoyen autonome, auteur de sa vie avec la maladie, semble converger actuellement. L'ETP
est en effet un lieu privilégié ou peut se traduire la concrétisation d’une collaboration entre
les patients acteurs, partenaires ou experts, avec |'équipe de soins. Ceci d'abord pour eux-
mémes, mais également pour aider d'autres patients. Des formations spécifiques se
développent maintenant largement en France afin qu'ils acquiérent des compétences en
terme médical, mais surtout de collaboration avec les soignants.

Pour conclure, I'ETP et la psychoéducation sont donc des modéles éducatifs paralléles, proches et
tres pertinents dans la pratique psychiatrique quotidienne. En France, la structuration de I'ETP peut

soutenir les programmes de psychoéducation en les intégrant et les enrichissant. Ceci est
notamment favorisé par I'assise réglementaire de I'ETP dans notre pays, et les formations en ETP

obligatoires pour les équipes éducatives.
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2 Revue de la littérature

2.1 Introduction

Afin de répondre a l'objectif 2 de la mesure n°56 «réaliser une enquéte nationale de besoins
éducatifs et d’accompagnement psychosocial aupres des personnes et des familles », il a été décidé
d’inscrire les travaux dans la lignée de I'état de I'art sur le sujet. Cette démarche de préparation de
I'enquéte vise a identifier ce que nous savons déja, ainsi que ce qu'il reste a savoir (et donc a étudier)
pour mener |'enquéte sur les besoins d’ETP dans les TSA. Une revue de la littérature internationale
sur I'ETP et les TSA a ainsi été réalisée de maniére a inscrire notre démarche dans une démarche
scientifique. La méthode et les principaux résultats de ce travail de recherche bibliographique sont
présentés ci-dessous.

2.2 Objectif

L'objectif visé par le travail de revue de la littérature est d’obtenir une vue d’ensemble des besoins
éducatifs des personnes avec TSA et/ou aidants identifiés dans la littérature internationale, ainsi
que des interventions éducatives a destination des personnes avec TSA et/ou aidants.

2.3 Méthode

Une revue de la littérature internationale de type « revue de portée » a été effectuée, entre février
et avril 2020, a partir des bases de données Medline, Psycinfo et Cinhal en utilisant I'équation de
recherche suivante : "Patient education” OR "Self-management" OR "Self-Care" OR "Therapeutic
Education" OR "Psyhcoeducation" OR "Health Education" OR "Empowerment” OR "Education
thérapeutique du patient" (Title, abstract) AND "Autism Spectrum Disorders" OR "Trouble du spectre
autistique" (Title, abstract & MeSH).

Une revue de portée est un type de recherche documentaire recommandé pour « cartographier
rapidement les concepts clés qui sous-tendent un domaine de recherche et les principales sources et
types de preuves disponibles », ainsi qu’identifier les lacunes éventuelles dans la littérature existante
(Arksey & O’Malley, 2005). Ce type de revue de la littérature est particulierement recommandé
pour étudier les domaines complexes ou examinés de maniére encore peu approfondie tel que
c’est le cas pour I'ETP auprés de personnes vivant avec TSA.

Des critéres d’inclusion et d’exclusion du matériau d'étude ont été définis. Les publications ont été
incluses dans l'analyse si elles relévent (1) d’articles d’évaluation des besoins éducatifs des
personnes avec TSA et/ou aidants; (2) d'articles d’évaluation du processus, de l'impact et/ou de
I'effet d'une intervention éducative (ETP, Psychoéducation, éducation pour la santé,
empowerment...) auprés de personnes avec TSA et/ou aidants; (3) d’articles de présentation d'une
intervention éducative (ETP, Psychoéducation, éducation pour la santé, empowerment...) auprés de
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personnes avec TSA et/ou aidants; (4) si elles datent de 2010 et au-dela afin de couvrir les
productions de connaissance les plus récentes sur le sujet.

Les publications ont été exclues de |'analyse si elles consistent en des articles d’éditorial ou de
commentaires, si elles traitent d'interventions éducatives non lides a la santé ou si elles ne sont pas
en langue anglaise ou francaise.

Au total, 336 articles ont été obtenus par la recherche dans les bases de données citées. Suite a la
lecture des titres et résumés de I'ensemble de ces articles, ont été exclus de I'analyse 288 articles
n‘entrant pas dans les critéres d’inclusion mentionnés ci-dessus. 45 articles ont été jugés éligibles
pour notre étude (voir Annexe 1, Figure 1 - Diagramme de Flux).

2.4 Résultats

Dans ce chapitre, nous présenterons les résultats de |'étude en deux temps. Premiérement, sera
détaillée l'analyse des articles selon leurs caractéristiques (type d’étude, origine, etc.).
Secondement, sera détaillée I'analyse du contenu des articles.

2.4.1 Caractéristiques des études

Nous avons classé les articles selon le type d’étude concernée, c’est-a-dire selon qu'ils consistent
soit en une étude d’évaluation des besoins éducatifs, soit en une description d’une intervention
éducative auprés de personnes avec TSA et/ou de leur famille, soit en une évaluation d'une
intervention éducative auprées de patients avec un TSA et/ou de leur famille. Cette classification
nous permet d’identifier si I'étude se situe en amont, pendant ou en aval de l'intervention
éducative. Nous avons également distingué les articles relevant d’une revue de la littérature.

Parmi les 45 articles sélectionnés, I'analyse met en évidence qu’il y a (voir annexe 1 tableau 1) :
e 33 articles d'évaluation d’interventions éducatives
e 6 articles d’évaluation des besoins
e 4 articles de description d‘interventions éducatives
e 2 articles de revues de la littérature

Nous nous sommes également intéressés au type d’intervention éducative concernée dans les
publications, selon que celle-ci reléve de la psychoéducation, de I'éducation thérapeutique ou d'un
autre type d’éducation. Ainsi, parmi les articles de description ou d’évaluation d‘intervention (37
articles au total):

e 20 publications relévent d‘interventions dite d‘éducation, de formation ou

d’accompagnement parental,

o 14 relevent de la psychoéducation,

e 2relévent explicitement de I'ETP,

e 1reléve a la fois de la psychoéducation et de I’éducation parentale.

La trés grande majorité des publications est orientée vers l'intervention éducative auprés des
parents ou des familles d’enfants avec un TSA, davantage que vers la personne avec TSA elle-méme.
Sur les 45 articles sélectionnés, 40 articles concernent en effet les besoins des parents ou de la
famille d’un enfant avec TSA ou une intervention aupres de ces derniers.
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Enfin, 8 articles sont issus de France (sur 16 articles rédigés par des équipes de recherche
européennes). Dix-neuf articles proviennent d’Amérique du Nord (Canada et USA), 7 articles
proviennent d'Australie, 4 études proviennent d’Asie et 2 articles proviennent d’Afrique du Sud. Un
article est écrit conjointement par une équipe francaise et canadienne.

2.4.2 Contenu des articles

Notre analyse de la littérature comprend deux parties: d’'une part l'identification des besoins
éducatifs exprimés par les personnes vivant avec un TSA et/ou leur famille et, d’autre part,
I'identification des éléments structurants d’une intervention éducative ayant montré des résultats
positifs.

Les besoins éducatifs :

Par « besoin éducatif », il est entendu |I'écart entre un niveau de savoir actuel et un niveau de savoir
souhaité par la personne, lequel peut étre potentiellement comblé par des interventions
éducatives.

Les résultats des études de besoins des personnes vivant avec un TSA et/ou de leur famille
concernent le plus souvent une zone géographique limitée, comprenant ses spécificités en matiere
de ressources et d‘acces aux soins, et/ou une problématique ciblée (I'autonomie a la sortie de
I'adolescence, les sources d’information privilégiée, les attentes relatives a la participation a groupe
de soutien...). De plus, certaines études (Brown et al., 2012 ; Cappé et Poirier, 2014) sondent des
besoins globaux autour de la vie avec un TSA sans décrire précisément les besoins éducatifs a
proprement parler.

Pour ces raisons, les études sur les besoins des personnes avec TSA et/ou leur famille sont difficiles
a généraliser et n‘offrent que des informations partielles sur les besoins éducatifs des personnes
avec TSA et/ou de leur famille.

Nous pouvons toutefois retenir éléments suivants:

e En France, le besoin le plus fréquemment exprimé est celui « d’obtenir davantage
d’informations sur les ressources disponibles » (Cappé et Poirier, 2014). Ce besoin est
également identifié dans une étude américaine plus récente (Gibson et al., 2017): les
résultats montrent que les parents sont en attente d’aide pour la recherche
d'informations similaires a travers le spectre d'dge de l'enfant, notant que Ia
disponibilité des informations diminue avec I'age des enfants. De plus, il est souligné que
les parents dépendent fortement des sources locales d'information, les préférant
pourtant aux sources non locales (comme Internet) pour de nombreux types
d'informations. Sans ressources, les parents sont souvent amenés a développer eux-
mémes des stratégies d'adaptation pour gérer la vie avec le TSA de leur enfant mais
privilégieraient I'utilisation d'un support (groupe d’entre-aide, programme
d'accompagnement, etc.) s'il existait.

e Le besoin de savoir comment permettre a I’enfant de maintenir une vie sociale est
également identifié (Brown et al., 2012).
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e Pourvivre de fagon autonome, les jeunes vivant avec un TSA expriment le besoin d’étre
en capacité de se fixer des objectifs concrets, inscrits dans la vie quotidienne et a court
terme (Hodgetts et al., 2017)

Les interventions éducatives :

Parmi I'ensemble des interventions éducatives identifiées dans notre revue de la littérature, trois
grands types se dégagent :

e lesinterventions d’éducation, de formation ou d’accompagnement parental,

e lesinterventions de psychoéducation,

e lesinterventions d’éducation thérapeutique,

Si ces différents types d’intervention se recoupent dans leur finalité (favoriser I'autonomie par le
développement de compétences d'autogestion et la qualité de vie des personnes vivant avec un
TSA et/ou de leur famille), ils peuvent se distinguer dans leurs moyens et leurs objectifs
opérationnels.

Les interventions d'éducation, de formation ou d’accompagnement parental :

Destinées aux parents d'un enfant avec un TSA, ces interventions peuvent consister en des
dispositifs d’information parentale visant a transmettre aux parents des connaissances sur le
diagnostic de TSA et sur les prises en charges existantes (les formats pouvant varier du groupe de
formation au manuel en passant par le site Internet), des programmes d’éducation parentale visant
le développement d'habiletés parentales (gestion des comportements a probléme de |'enfant,
communication avec l'enfant, etc.) et organisés en séance de groupe ou individuelle, ou des
dispositifs de soutien psychologique et social principalement orienté sur le vécu parental du TSA
(Derguy et al., 2017). Les programmes de formation seraient aujourd’hui les plus développés.
Cependant, contrairement a la démarche d’ETP, les programmes ne reposent pas sur une
évaluation systématique des besoins éducatifs des parents ni sur un diagnostic biopsychosocial de
I'enfant vivant avec un TSA et de ses proches, mais sont davantage « standardisés » (Derguy et al.,
2018). Les programmes d’éducation parentale peuvent étre issus d’approches comportementales,
centrés sur l'acquisition de savoir-faire et généralement proposés aux parents en présence de
I'enfant pour expérimenter les outils et techniques (Rattaz et al., 2016).

Les bénéfices des interventions parentales peuvent étre une baisse du niveau de stress parental
(Kuravackel et al., 2017; Rattaz et al, 2016; Samadi et al., 2012), une meilleure régulation
émotionnelle (Samadi et al., 2012), une réduction des comportements problémes chez I'enfant
(Kuravackel et al., 2017).

La psychoéducation :

Les interventions de psychoéducation sont généralement réalisées en groupe et ont pour objectifs
la transmission d’informations et de connaissances en lien avec la gestion de la vie avec le TSA, ainsi
que le partage d’expérience (entre personnes avec TSA ou parents [ famille) (Rattaz et al., 2016). La
majorité des interventions de psychoéducation concernent des enfants et adolescents avec un TSA
ou leur(s) parent(s) (Connan, 2019).
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En France, Connan (2019) a développé un programme de psychoéducation a destination d’adultes
avec un TSA sans déficience intellectuelle contenant 10 séances éducatives individuelles de 45
minutes chacune (voir annexe 1, Tableau 2). Le programme vise a faciliter la compréhension des
situations et la capacité d’aménagement de I’environnement par la personne avec TSA, ainsi que la
capacité de réguler le stress et I'anxiété sociale. Il comporte une séance « pilote », lors de laquelle
les besoins des personnes sont évalués, et de 9 séances réparties en fonction des possibilités des
personnes concernées. Un intervenant anime les séances du programme. Toutefois, d’autres
professionnels (psychologues, éducateurs, etc.) peuvent éventuellement étre sollicités pour animer
ou co-animer des séances.

Dans leur revue de la littérature, Kholidah et al. (2018) montrent que les interventions de
psychoéducation permettent de diminuer le stress de la mére, grace a I'acquisition de nouvelles
connaissances pour s'occuper de I'enfant. Cette diminution du stress parental est évoquée dans
plusieurs études (Ladarola et al., 2018 ; DaWalt et al., 2018). La réduction des symptémes dépressifs
chez les parents est également relevée, ainsi que I'amélioration des capacités a résoudre des
problémes (DaWalt et al., 2018).

Les résultats des études analysées montrent également que la psychoéducation permet une
amélioration du fonctionnement social chez les adolescents (DaWalt et al., 2018) et les enfants avec
un TSA (llg et al., 2018), une amélioration des connaissances sur les TSA (Gordon et al., 2015) et ses
droits, une meilleure compréhension de I'enfant par les parents et davantage de capacités chez ces
derniers pour favoriser le développement et I'apprentissage de leur enfant (Magafa et al. 2017).

L'éducation thérapeutique du patient (ETP) :

Deux articles concernent une intervention d’ETP a proprement parler. Tous deux sont rédigés par
la méme équipe, a l'origine du programme ETAP (Education Thérapeutique Autisme et Parentalité).
Le programme s’inscrit dans les recommandations de la Haute Autorité de Santé sur I'ETP, a savoir
le développement de compétences dites d'auto-soins et de compétences d’adaptation de la
maladie au sein d'une démarche centrée sur les besoins des personnes bénéficiaires composée de
quatre étapes : diagnostic éducatif, négociation du contrat d’éducation, mise en ceuvre des actions
éducatives et évaluation de ces actions. Le programme ETAP s’adresse aux parents d’'un enfant avec
un TSA. Le programme est composé de sept séances collectives, dispensées tous les 15 jours pour
une durée totale de 3,5 mois (Voir Annexe 1, Tableau 3). L'étude de validité sociale a montré que le
modele d’ETP pouvait étre transféré a I'accompagnement des parents d’un enfant avec un TSA.
L'ETP pour les parents d'un enfant répond a un manque constaté dans la pratique, celui de
I'apprentissage a étre parent d'un enfant avec un TSA (Derguy et al., 2017).

Le programme ETAP a montré des premiers résultats positifs, dont une amélioration de la qualité
de vie et de la symptomatologie dépressive chez les parents bénéficiaires de I'intervention (Derguy
et al., 2018). Comme indiqué par les auteurs, il s'agit de résultats de préliminaires a prendre donc
avec précaution. lls permettent toutefois d'appuyer I'hypothése de la pertinence de proposer une
offre large d’ETP dans le domaine des TSA.

Le programme ETAP ne concerne toutefois que les parents d’'un enfant avec TSA et n’'offre pas
d'intervention directe auprés des personnes vivant avec un TSA.
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De fagon générale, nous pouvons noter que, s‘agissant d’interventions dites complexes, les
interventions éducatives sont difficilement évaluables en termes d’efficacité en raison de la
multitude de variables entrant en jeu. Notre revue de la littérature nous permet toutefois d’avancer
des hypothéses d’efficacité, grace a I'évaluation de bénéfices au sein de certaines études, comme
présenté pour les 3 types d’interventions éducatives identifiées.

2.5 Conclusion

L'analyse de la littérature montre que les recherches sur les besoins éducatifs et les interventions
éducatives dans le domaine du TSA sont majoritairement centrées sur les parents. Les interventions
dont il est le plus fait mention sont d‘ailleurs des interventions d’éducation parentale. Nous avons
donc peu d’informations sur les besoins éducatifs des personnes elles-mémes vivant avec un TSA.
Les recherches restent rares sur le sujet.

De plus, les études de besoins relevées dans la littérature concernent les besoins (des parents)
d’ordre général et ne sont pas centrées sur les besoins éducatifs. Ces études ne permettent donc
pas de tirer des conclusions sur les compétences spécifiques a développer pour vivre avec un TSA,
ou étre parent d'un enfant avec un TSA, et un travail de formalisation est nécessaire. Sur la base de
la littérature internationale, I'hypothése peut étre formulée qu'il existe un besoin pour les
personnes vivant avec un TSA et/ou les parents de recevoir davantage d'informations sur les
ressources disponibles, d'avoir les capacités de maintenir une vie sociale acceptable (ou celle de
I'enfant) et de favoriser les compétences d’autonomie a I'age adulte. Mais une étude sur les besoins
éducatifs des personnes avec TSA et de leurs aidants reste nécessaire.

De méme, I'ensemble des études d’évaluation d’intervention montre des effets positifs des
interventions éducatives auprés des personnes avec TSA et/ ou de leurs aidants. Si la variété des
interventions concernées, ainsi que la variété des modalités d’évaluation, ne permettent pas de
conclure au niveau d’efficacité d'une intervention éducative auprées des personnes avec TSA, ces
résultats positifs nous autorisent a émettre I'hypothése de bénéfices attendus pour les personnes
ayant un TSA et/ou leurs aidants suivant une intervention éducative ; comme c’est d'ailleurs le cas
pour la majorité des interventions d’ETP (Lagger et al., 2009 ; Warsi et al., 2004). L’enjeu est donc
d’identifier si les bénéfices mesurés sont des bénéfices attendus par les bénéficiaires, répondant a
leurs besoins ou non. L'identification des besoins éducatifs de la population cible est une nouvelle
fois centrale.

Enfin, peu d'études concernent des interventions d’ETP a proprement parler. Il s’agit davantage
d’éducation parentale ou de psychoéducation, dont les méthodes et objectifs sont distincts de
I'ETP malgré une finalité commune (le développement de compétences).

La mise en place d'une enquéte nationale (en France) sur les besoins éducatifs des personnes vivant

avec un TSA et de leurs parents répond dés lors a un manque de connaissance actuel au regard de
la production internationale.
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3 Etat des lieux des pratiques effectives
en matiere d’Education Thérapeutique
et de psychoéducation dans le
domaine du TSA en France

L'objectif de cette premiére étape de I'enquéte était de répertorier I'existence des programmes
d’Education Thérapeutique ou de psychoéducation a destination des personnes avec autisme et/ou
de leurs familles, proposés a I’heure actuelle en France. Concernant les programmes d’ETP, les
programmes existants, validés par les ARS ou en cours d’autorisation, ont été recensés.

3.1 Méthode

La stratégie de recueil a été la suivante. Dans un premier temps, les coordonnateurs de tous les
Centres Ressources Autisme (CRA) ont été interrogés par mail - via le groupement national des CRA
(GNCRA), de méme que les référents ETP de toutes les ARS, afin de leur demander s’il existait des
programmes d'ETP ou de psychoéducation dans leur région (cf. Annexe 2.1: questionnaire de
recensement des programmes ETP/psychoéducation). Un courriel a été envoyé a cette fin au mois
de juillet 2019, avec une relance par mail en septembre et une cléture des réponses en octobre
2019. Dans ce questionnaire, il était demandé de renseigner les coordonnées des établissements
proposant ce type d’accompagnement. Cette premiere phase de lI'enquéte a permis de recenser
I'existence de 14 programmes, 11 étant labellisés ETP et 3 pouvant étre qualifiés de programmes de
psychoéducation, animés par les CRA ou des équipes associées. Il ressort par ailleurs que 8 CRA ont
le projet de mettre en place ce type d’accompagnement. Cette premiére phase a également permis
d’obtenir les coordonnées des établissements qui proposaient des programmes d’'ETP ou de
psychoéducation, permettant de les contacter pour la phase Il de I'enquéte.

La deuxieme phase a consisté a construire un questionnaire élaboré pour les besoins de I'enquéte,
permettant d'interroger le format et le contenu des programmes en termes de population, de
fréquence, d'objectifs, etc. Avant I'envoi de ce questionnaire aux équipes, celui-ci a été pré-testé
par deux équipes d’Occitanie qui proposaient déja des programmes d’ETP. Ce questionnaire a été
adressé aux 12 centres (5 CRA, 5 centres hospitaliers, 2 établissements ou services médicosociaux)
qui avaient déclaré proposer des programmes d'ETP ou de psychoéducation aux personnes avec
TSA et/ou a leurs proches (cf. questionnaire en annexe).
Parmiles 12 centres, 10 ont répondu, permettant de décrire le contenu de 15 programmes (certains
centres proposent plusieurs programmes).
Il faut noter que certains programmes ont fait I'objet de publications et que, pour certains, ils
jouissent déja d'une certaine reconnaissance au plan scientifique :

- L'ABC du comportement de I'enfant avec un TSA : des parents en action (llg, Rousseau et

Clément, 2016)
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- Leprogramme ETAP: Education Thérapeutique Autisme et Parentalité (Derguy, et al., 2017,
2018)

- Le programme PAPPA: Programme d’Accompagnement Parental Post-Diagnostic de
I'autisme (Baghdadli, Alcaraz, Meyer, 2015).

- Au-deladu TED: des compétences parentales a ma portée. Programme québécois en cours
d'implantation en France (Stipanicic et al., 2017 ; Cappé et al., 2019)

3.2 Principaux résultats

Les résultats ci-dessous sont issus des questionnaires remplis par les équipes qui proposent des
programmes d'ETP ou de psychoéducation a I'heure actuelle en France. Certaines équipes
proposent plusieurs programmes. Parmi les 10 centres qui ont répondu a I'enquéte, 5 ont obtenu
une autorisation aupres de I’ARS, 3 se sont engagés dans une procédure d’autorisation (en cours),
et deux n‘ont pas de projet d’autorisation pour leur programme (I'un des deux étant présenté
comme un programme de psychoéducation).

Parmi les 15 programmes recensés, 6 s'adressent aux personnes avec TSA et 9 aux familles ou aux
aidants au sens large.

Les résultats sont présentés séparément pour les deux types de programmes. Les programmes sont
également présentés dans leur intégralité, telle que communiquée par les équipes, en Annexes 3.
Notons qu’il manque les données de quatre programmes.

3.2.1 Programmes a destination des personnes avec TSA:

Les 6 programmes a destination des personnes avec TSA s’adressent principalement a des adultes
(4/6), mais il existe également un programme a destination des enfants 4gés entre 7 et 12 ans et un
programme a destination des adolescents.

Au niveau du recrutement, la participation a ces programmes est proposée apres le diagnostic (4/6)
ou a un autre moment du parcours de soin (2/6). L'information au sujet du programme est donnée
par un médecin ou un psychologue lors d'un entretien clinique (6/6), soit au moment du diagnostic
lors de la restitution des bilans, soit au décours du suivi. L'information au sujet du programme est
également diffusée via différents canaux: Internet (4/6), plaquette (4/6), affiche (2/6) et via les
associations de familles.

Concernant les modalités pratiques, les programmes sont composés de 10 séances en moyenne
(entre 7 et 18 selon les centres). lIs durent en moyenne 17 heures (entre 14 et 20). Les séances ont
lieu une fois par semaine (3/6), une fois tous les 15 jours (2/6) ou une fois par mois (1/6), en journée
(3/6) ou en début de soirée (2/6).

Les séances ont lieu en groupe, 4 centres sur les 6 proposent deux séances en individuel en début
et fin de programme. Un diagnostic éducatif a lieu dans tous les cas avant le début du programme,
lors d'un entretien individuel. Les groupes sont composés de 2 a 10 personnes selon les cas.

Deux programmes proposent également en complément deux séances a destination des familles
ou aidants.

Les objectifs pédagogiques pour les personnes avec TSA sont de mieux connaitre le TSA (5/6), savoir
gérer les difficultés/résoudre les problémes au quotidien (5/6), gérer son stress (5/6), améliorer sa
qualité de vie (5/6), exprimer ses ressentis/partager ses expériences avec d’autres personnes (5/6),
exprimer ses besoins/solliciter de I'aide (4/6), faire valoir ses droits (4/6), connaitre et utiliser les
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ressources (3/6), mieux connafitre les modalités de prise en charge [/ d’accompagnement (2/6). Parmi
les autres objectifs cités par les professionnels, figurent I'entralnement aux habiletés sociales et Ia
gestion des émotions.

Concernant l'animation des séances, il existe selon les programmes entre 2 et 3 animateurs
principaux. Ceux-ci sont tous formés ou en cours de formation a I'ETP. Les animateurs sont
principalement psychologues ou neuropsychologues (n=9), médecins psychiatres ou
pédopsychiatres (n=5), rééducateurs (n= 5), infirmiers (n=3), éducateurs spécialisés ou éducateurs
jeunes enfants (n=2), assistant social (n=2), médecin généraliste (n=1).

Les supports utilisés sont des outils d’animation (exposés powerpoint, paperboard, 6/6), des outils
permettant d’'expliquer [de transmettre des informations (classeurs/imagiers, supports illustrés,
ouvrages, 4/6), des outils favorisant I'expression (photolangage, cartes illustrées, 3/6) et des outils
pour apprendre a gérer son stress (2/6). Les autres outils cités par les professionnels sont les
techniques d’animation de groupe (brainstorming, technique de Delphes, chemin d’Eli), les cartes
mentales.

La participation des usagers est effective dans un programme, au niveau de I'évaluation et non de
I'animation. A noter pour |'un des programmes la participation d’un pair-aidant a I'animation.

Une évaluation des acquis est proposée a l'issue de tous les programmes. Celle-ci se fait par
questionnaire (6/6) et oralement pour certains centres (3/6). Les points évalués sont la satisfaction
par rapport au programme (4/6), les connaissances acquises sur le TSA (4/6), les connaissances sur
les stratégies pour faire face au quotidien (3/6), 'amélioration de la qualité de vie (3/6), la diminution
du stress (2/6). Parmi les autres éléments évalués figurent la réponse aux besoins et aux attentes
des participants et les points d’amélioration.

3.2.2 Programmes a destination des parents/aidants :

Les 9 programmes a destination des aidants s’adressent principalement aux parents de jeunes
enfants 4gés de moins de 7 ans (8/9), d’enfants agés entre 7 et 12 ans (6/9) et d’adolescents (2/9).
Deux programmes s’adressent également a la famille élargie (grands-parents, oncles et tantes, etc.)
Au niveau du recrutement, la participation a ces programmes est proposée apres le diagnostic (4/9)
OouU a un autre moment du parcours de soin (3/9). Deux programmes sont proposés par des
établissements ou services médicosociaux au moment de l'admission et I'un d’eux propose aux
familles qui sont sur liste d‘attente pour une place dans leur établissement de participer au
programme d’ETP. L'information au sujet du programme est donnée par un médecin ou un
psychologue lors d'un entretien clinique (7/9), soit au moment du diagnostic lors de la restitution
des bilans, soit au décours du suivi. L'information au sujet du programme est également diffusée
via une plaquette (5/9), les associations de familles (1/9) ou le site Internet du CRA (1/9).
Concernant les modalités pratiques, les programmes sont composés de 8 séances en moyenne
(entre 5 et 18 selon les centres). La durée moyenne du programme est de 17 heures, mais elle est
trés variable d’un centre a 'autre (entre 5 et 36 heures). Les séances ont lieu une fois tous les 15
jours (6/9), une fois par mois (1/9) ou plus rarement une fois par semaine (1/9). Elles se déroulent en
journée (6/9), en début de soirée (1/9) ou le samedi (1/9).

Les séances ont lieu en groupe, 2 centres sur les 9 proposent deux séances en individuel en début
et fin de programme. Un des programmes est composé en alternance d’ateliers en groupe et de
séances en individuel. Un programme propose deux séances en présence de l'enfant, en début et
en fin de programme. Un autre programme ne propose que des séances en individuel, en présence
des parents et de I'enfant. Un bilan éducatif partagé (BEP) est proposé dans 6 centres sur 9 avant
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le début du programme, lors d’un entretien individuel ou en groupe pour un centre. Les groupes
sont composés de 4 a 12 personnes selon les cas.

Les objectifs pédagogiques pour les aidants sont de savoir gérer les difficultés/résoudre les
problémes au quotidien (8/9), exprimer ses ressentis/partager ses expériences avec d'autres parents
ou aidants (8/9), mieux connaitre le TSA (7/9), exprimer ses besoins/solliciter de l'aide (7/9),
améliorer sa qualité de vie (7/9), connaitre et utiliser les ressources (6/9), gérer son stress (4/9), faire
valoir ses droits (4/9), mieux connaitre les modalités de prise en charge [ d’accompagnement (5/9).
Parmi les autres objectifs cités par les professionnels, figurent la connaissance des particularités
cognitives et sensorielles, les liens avec la fratrie et les différents types de scolarisation.
Concernant l'animation des séances, il existe selon les programmes entre 2 et 3 animateurs
principaux. Ceux-ci sont tous formés ou en cours de formation a I'ETP. Les animateurs sont
principalement psychologues ou neuropsychologues (N=10), médecins psychiatres ou
pédopsychiatres (N=5), rééducateurs (orthophoniste, psychomotricien ou ergothérapeute, N=5),
infirmiers (N=3), éducateurs spécialisés ou éducateurs jeunes enfants (N=2), assistant social (N=2),
médecin généraliste (N=1).

Les supports utilisés sont des outils permettant d’expliquer [de transmettre des informations
(classeurs/imagiers, supports illustrés, ouvrages, 8/9), des outils d’animation (exposés powerpoint,
paperboard, 7/9), des outils favorisant I'expression (photolangage, cartes illustrées, 4/9) et des outils
pour apprendre a gérer son stress (1/9). Les autres outils cités par les professionnels sont les
illustrations vidéos, les techniques d’animation de groupe (brainstorming, technique de Delphes,
chemin d’Eli) et les cartes mentales.

La participation des usagers est effective dans 4 programmes, au niveau de |'évaluation, de la
coordination et de I'animation (témoignages d'usagers [ présence des représentants d'associations
de familles).

Une évaluation des acquis est proposée a l'issue la plupart des programmes. Celle-ci se fait par
questionnaire (8/9) et oralement pour certains centres (4/9). Les points évalués sont la satisfaction
par rapport au programme (6/9), I'amélioration de la qualité de vie (4/9), les connaissances acquises
sur le TSA (3/9), les connaissances sur les stratégies pour faire face au quotidien (3/9), la diminution
du stress (2/9).

Avutres points évoqués:

Parmi les autres points évoqués, les professionnels citent les difficultés pour les deux parents
d’accéder au programme d’ETP en raison de contraintes organisationnelles (garde des enfants,
travail, etc. ...). Pour remédier a cela, I'un des centres a pour projet de développer un programme
ou des séances d'ETP « a la carte », faisant un focus sur un théme particulier, pour toucher les
familles ou les personnes avec TSA qui ne pourraient pas se projeter sur un programme complet et
voudraient approfondir une thématique.

Il existe par ailleurs des programmes encore a I'état de projets, sur des thématiques spécifiques. A
titre d'illustration, citons le projet d’accés aux soins somatiques pour enfants TSA PASS'Autisme. |
s'agit d'un programme d’accés aux soins pour enfants et adolescents TSA qui favorise
I'empowerment en autonomisant les personnes dans leur prise en charge.
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3.3 Liste des thématiques éducatives recensées

3.3.1 Parents [ aidants

Les thématiques abordées au cours des programmes d’'ETP et d’interventions psychoéducatives
sont variées. Les programmes abordent tous en priorité la question du TSA, sa définition, ses
classifications et le fonctionnement de la personne avec autisme.

Les programmes abordent également les thémes suivants:
e Sereconnaltre comme parent et se respecter dans son processus d'adaptation
e Lastructuration pour mieux gérer son quotidien, les supports visuels
e Développer une relation positive et une communication efficace avec mon enfant
e Se mobiliser pour assumer positivement son réle parental
e Processus parental, identifier ses propres ressources pour faire face au TSA
e Communiquer avec mon enfant
e Gérer les émotions de la personne avec TSA
e Le suivi somatique des personnes avec TSA
e La communication et ses outils
e Lavie quotidienne
e Lascolarité
e Exprimer son vécu, ses préoccupations
e Exprimer son ressenti par rapport a ses autres enfants (la fratrie)
e Les troubles du comportement : les comprendre, les observer les gérer, les anticiper
e Leslieux d’accueil et de prise en charge
e Lesressources financiéres
e Le traitement médicamenteux

3.3.2 Enfants-Adolescents avec TSA

Concernant les programmes a destination des enfants et des adolescents, le premier théme qui
inaugure le programme est celui du TSA également. La plupart des programmes le présentent sous
forme de carte d’identité de I'enfant avec autisme, en mettant en avant les points positifs du TSA.

Les themes abordés sont les suivants :

e Se présenter et expliquer ses particularités

e Comprendre son fonctionnement cognitif

e Apprendre a apprendre

e Les habiletés sociales

e Lesémotions

e Les centres d'intéréts et intéréts restreints (identifier les centres d’intéréts, définir un
intérét restreint)

e Lesliens entre les personnes : I'amitié, I'amour, les personnes non-familiéres...

e La communication verbale et non-verbale, les expressions imagées, le second degré,
I'humour...

e Lerepérage temporo-spatial (emploi du temps, gestion des imprévus...)
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e L'univers sensoriel
e Comment parler de l'autisme aux autres ?

3.3.3 Adultes avec TSA

Quel que soit I'age de la personne concernée par le programme, les notions et thémes abordés sont
sensiblement les mémes. Pour les adultes, figurent également parmi les thémes abordés la vie
professionnelle, la vie amoureuse et sexuelle. On note aussi que quel que soit I'age il est nécessaire
d’avoir une information sur le TSA de maniére générale afin de comprendre son propre
fonctionnement.

Les thémes abordés sont les suivants:

e Généralités sur le handicap : connaitre la notion de handicap, les différentes formes et les
aménagements possibles

e C’est quoi les TSA : généralités sur les TSA (terminologies, étiologie, épidémiologie), la
notion de spectre et de dyade, savoir en parler

e Comment je fonctionne ? Mes forces et mes talents

e Les émotions : connaitre les émotions, les repérer leurs manifestations

e Les outils pour gérer mes émotions

e Les comorbidités et traitements associés

e L'hygiéne de vie et santé

e L’'organisation de la vie quotidienne

e Lagestion de la vie sociale : études, insertion professionnelle, et aides sociales

e Lagestion de la vie sociale : relations familiales, amicales, et amoureuses

e La communication sur soi

e Autisme et droits

e Lafatigabilité sociale

e Les traitements médicamenteux

3.4 Conclusion

En conclusion, les programmes existants s’‘organisent de maniére différente en termes de
temporalité dans les rencontres entre les personnes avec TSA et/ou leur famille. Les rencontres
sont réguliéres et limitées dans le temps et les programmes sont structurés. Les thémes généraux
abordés sont sensiblement les mémes, avec cependant des spécificités en fonction des équipes et
I'organisation des programmes est assez variable d’une équipe a l'autre.

Notons toutefois qu’il existe une grande variabilité dans le niveau de détail de la description des
programmes selon la source. Certains programmes sont présentés de fagon succincte (voir annexes
3), limitant les analyses interprétatives a leur endroit.
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4 Enquéte sur les besoins éducatifs des
personnes avec TSA et de leurs aidants

En santé publique, les besoins peuvent étre définis comme |'écart entre une situation (de santé)
actuelle et une situation (de santé) souhaitée par les personnes ou les populations elles-mémes, au
regard d'une norme. Il peut s’agir d’un besoin dit « objectif », défini en général par des experts sur
base d'informations objectives ou d’un besoin dit « subjectif » qui correspond au ressenti subjectif
de la personne (exprimée ou non) (Robinson et Elkan, 1996). Par « besoin éducatif », il est entendu
I'écart entre un niveau de savoir actuel et un niveau de savoir souhaité par les personnes ou les
populations, lequel peut étre potentiellement comblé par des interventions éducatives.

4.1 Méthode

Un questionnaire de recueil des besoins a été congu pour les besoins de I'enquéte, en deux versions
(enquéte aupres des personnes avec TSA et enquéte aupres de leurs aidants, annexes 2.3 et 2.4).
La construction de ces questionnaires a été réalisée par les membres de I'équipe projet et les
thémes proposés |I'ont été sur la base de la littérature et de leur expérience. Des questions ouvertes
permettaient aux personnes d’ajouter des idées. Ce questionnaire a été proposé aux participants
sous format électronique (Sphinx).

La stratégie de recueil a été la suivante. Dans un premier temps, en décembre 2019, ce
questionnaire a été pré-testé aupres d'un échantillon d’une dizaine d‘aidants et d'une dizaine de
personnes avec TSA de la région Occitanie afin de s'assurer de la clarté des questions et de la
faisabilité du remplissage. Dans un second temps, le GNCRA a diffusé ce questionnaire aux CRA et
aux associations de familles et d'usagers, avec un courrier d’accompagnement leur demandant de
diffuser ce questionnaire a leurs usagers ou adhérents. Le questionnaire a été déployé entre janvier
et mars 2020 ; 154 personnes avec TSA et 1013 aidants y ont répondu.

4.2 Résultats de I'enquéte aupres des personnes avec
TSA (N=154)

Au total, 161 personnes ont répondu au questionnaire. Aprés examen des réponses, il s'est avéré
que 7 questionnaires avaient été remplis par les parents et non par les personnes avec TSA elles-
mémes (il s'agissait d’enfants agés de moins de 12 ans). Il a été convenu de retirer des analyses ces
7 questionnaires car le questionnaire congu pour les besoins de I'étude est un auto-questionnaire
et non un hétéro-questionnaire. Au final, I'échantillon est composé de 154 répondants.

Concernant la répartition géographique, on note que toutes les régions frangaises sont
représentées. L'lle de France est la région qui comporte le plus grand nombre de répondants, ce
qui s’explique par la densité de la population qui est plus importante dans cette région.

4.2.1 Répartition des répondants par région (personnes avec TSA)
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Figure 1: Répartition géographique des répondants

4.2.2 Profil des répondants

En moyenne, les répondants sont agés de 32 ans (écart-type =12 ans).
Tableau 1: Age des répondants

n %
Moins de 18 20 13,0%
De 18 a 26 42 27,3%
De 27 a 35 35 22,7%
De 36 a 44 35 22,7%
De 45 a2 53 13 8,4%
54 et plus 9 5,8%
Total 154 100,0%

L'age moyen au moment du diagnostic de TSA est varié. En moyenne, les répondants étaient agés
de 26 ans (écart-type = 14 ans) au moment du diagnostic.

Tableau 2 : Age au moment du diagnostic

n %
Moins de 10 23 15,2%
De 10219 32 21,2%
De 20229 29 19,2%
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De 30239 38 25,2%

De 40 a 49 23 15,2%
50 et plus 6 4%
Total 154 100,0%

Concernant le lieu d’habitation, la plupart des répondants vivent chez leurs parents (38.3%). Pour
les autres, 26.6% vivent en couple, 24% vivent seuls et 5.2% avec leurs enfants. L'hébergement en
foyer représente 3.9% des répondants. Les 1.9 % restants vivent en colocation (deux répondants)
ou n‘ont pas d’adresse fixe (un répondant).

Au niveau du statut professionnel, la majorité des répondants travaillent en milieu ordinaire
(38.3%). 29.2% sont sans emploi, 24.6% sont lycéens [étudiants ou en cours de formation, 1.9%
travaillent en milieu protégé, 2.7% sont accueillis en IME ou IMPRO, 1.3% sont en arrét maladie, 1.9%
ont un autre statut professionnel (non précisé).

41.6% des répondants bénéficient d’'un suivi par une équipe spécialisée, alors que 58.4% n’en
bénéficient pas. Il s’agit d'un suivi en libéral pour la majorité d’entre eux (psychiatre, psychologue,
orthophoniste, psychomotricien, éducateur spécialisé, ergothérapeute), d’un suivi par un centre
hospitalier ou par un établissement ou service médicosocial de type SAMSAH, FAM, etc. (cf. ci-
dessous).
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Tableau 3 : Modalités de suivi /[d’accompagnement des répondants

n %
Libéral 23 35,9%
Centre hospitalier (hépital de jour, CMP, CATTP) 7 10,9%
SAMSAH 6 9,4%
FAM 5 7,8%
IME 4 6,3%
Association 4 6,3%
SESSAD 4 6,3%
SAVS 3 4,7%
CRA 2 3,1%
Organisme de formation 1 1,6%
Dispositif d’accompagnement professionnel 1 1,6%
Autre 1 1,6%
Foyer d’accueil spécialisé 1 1,6%
Equipe mobile d’accompagnement 1 1,6%
Equipe adultes autiste 1 1,6%
Total 64 100,0%

4.2.3 Information sur le TSA

A la question « avez-vous regu suffisamment d’information concernant le TSA ? », les deux tiers des
répondants répondent oui ou plutdt oui et un tiers répond non ou plutdt non.

Tableau 4: Niveau d’information concernant le TSA

n %
Oui, tout a fait 32 20,8%
Plutot oui 67 43,5%
Plut6t non 45 29,2%
Non, pas du tout 10 6,5%
Total 154 100,0%

Il existe une relation significative entre le niveau d’information regue et le fait de bénéficier d’'un
suivi par une équipe spécialisée (p = .04). Les personnes qui bénéficient d'un tel suivi sont plus
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nombreuses a estimer que le niveau d'information regue est tout a fait suffisant que les personnes
qui ne bénéficient pas d'un tel suivi, cf. tableau 5.

Tableau 5: Lien entre le niveau d’information et le suivi par une équipe spécialisée

Oui Non
n % n %
Oui, tout a fait 20 31,3% 12 13,3%
Plutot oui 27 42,2% 40 44,4%
Plutét non 14 21,9% 31 34,4%
Non, pas du tout 3 4,7% 7 7,8%

p =0,04; Khi2 = 8,39; ddl =3 (S)
La relation est significative.
Les éléments sur (sous) représentés sont coloriés.

Il n'y a par contre pas de relation statistiquement significative entre le niveau d'information et I'dge
du répondant (ns).

Concernant les sources d'information sur le TSA, 71.1% des participants cherchent de I'information
sur Internet, 45.6% auprés d’autres personnes ayant un TSA, 40.9% auprés d’associations, 33.6%
aupres des professionnels d’'un CRA, 20.8% auprés d’'un médecin spécialiste et 7.5% auprés du
médecin généraliste. Parmi les réponses «autres (21.2%) figurent les ouvrages ou études
scientifiques, leurs propres parents, les professionnels qui assurent le suivi ou encore des formations
sur le TSA.

Parmi les répondants, 94.6% déclarent n’avoir jamais participé a un programme d’ETP ou de
psychoéducation.

4.2.4 La qualité de vie des personnes avec TSA

Concernant la qualité de vie, les répondants notent que le fait d’avoir un TSA a un impact sur leur
vie familiale dans 91.6% des cas, sur leur vie sociale dans 96.8% des cas et sur leur vie professionnelle
dans 92.9% des cas.

4.2.5 Les besoins des personnes avec TSA

Le recueil des besoins a été réalisé au moyen de questions « fermées », sous la forme d’une liste de
besoins pré établie en fonction des thémes abordés dans les programmes existants, et de questions
ouvertes (champ libre) permettant aux répondants de faire figurer tous les autres besoins qui
n‘auraient pas été listés dans les questions fermées.

Les besoins des personnes avec TSA sont variés. Le besoin qui apparait en premier dans notre
échantillon concerne |'aide pour la gestion de I'anxiété (83.3% des répondants sont intéressés ou
trés intéressés). Les autres besoins figurent ci-dessous par ordre d’importance dans notre
échantillon.
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Tableau 6 : Besoins des personnes avec TSA (n=154)

Trés intéressé Peu ou pas du

ou intéressé tout intéressé
Avoir de I'aide pour gérer mon anxiété 83.3% 16.2%
Trouver du soutien psychologique pour moi-méme 74.7% 25,3%
Mieux comprendre le fonctionnement des personnes 22.7% 27.3%
avec TSA
Avoir dg I'aide fun accompagnement au niveau 22.7% 27.3%
professionnel
Echanger [ partager mon expérience avec d'autres 22.7% 27.3%
personnes avec TSA
Av0|\r de | alde' pour gérer les relations sociales 68.8% 31.2%
(collegues, amis...)
Avoir de I'aide pour les démarches administratives et 68.8% 31.2%

sociales (dossier MDPH, assurance, mutuelle...)
Avoir de I'aide pour les taches du quotidien 66.9% 33.1%
Mieux connaftre le TSA (caractéristiques cliniques et

. . 64.9% 35.1%
diagnostiques)
Avoir de | a_lde |/ des o_ut|IS pour m aider a m’organiser 64.3% 35.7%
(supports visuels, outils numériques...)
Avoir de | glde pour gérer les relations avec les membres 51.9% 48.1%
de ma famille
Avoir de 'aide [ un accompagnement pour mes 44.2% 55.8%

activités de loisirs

Parmiles autres besoins cités, les personnes avec TSA notent le fait de sortir de I'isolement (« besoin
simplement de vivre et de ne plus étre enfermé chez moi depuis des mois maintenant », « refuse les
sorties, les activité, les apprentissages et les contraintes tout en souffrant d'isolement »), I'autonomie
dans le quotidien (« apprendre a étre plus autonome dans ma vie quotidienne car ce sont mes parents
qui gérent a ma place », «je n'ai aucune autonomie dans le vie quotidienne, je voudrais pouvoir
atteindre un peu d'autonomie », « trouver de la place pour ranger et stocker des choses chez moi »),
I'aide a I'emploi (« job-coaching, explication du TSA & mes supérieurs hiérarchiques »), les habiletés
sociales, I'aide pour gérer une maladie somatique associée.

L'un des répondants évoque une meilleure connaissance de soi (« la connaissance "d'étre soi", pour
permettre la croissance de l'estime de soi (outil indispensable a toute personne humaine pour se
réaliser) par I'échange éclairé entre pairs »).

Certaines personnes constatent la temporalité des besoins, qui évoluent au fil du temps
« Actuellement, je n'ai plus besoin de la méme aide qu'il y a quelques années. J'ai di découvrir par
moi-méme. Au moment de mon diagnostic, j'aurais coché "treés intéressé" pour tous les items »,
« Pouvoir aider mon fils désormais adulte, lui-méme atteint de TSA, et qui pas plus que moi, n'a
bénéficié de diagnostic officiel jusqu'a présent »).

D’autres personnes avec TSA mettent en avant la question des droits et des discriminations dont
ils peuvent faire I'objet (« étre traitée d'égale a égale avec les autres membres de la société. Qu'on
reconnaisse que j'ai de meilleures compétences que la moyenne (cété haut potentiel) plutét que le
cété handicap, qui n'est dU qu'au rejet de la société elle-méme. Qu'on ouvre des structures spéciales
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Asperger (universités, entreprises faites par et pour nous, cafés...) et qu'on les valorise comme aux
USA. Qu'on nous donne des responsabilités et du pouvoir : nous ne sommes pas des handicapés. »

4.2.6 Participation a un programme d’ETP sur le TSA

Au total, 78.9% des répondants sont intéressés pour participer a un programme d’ETP sur le TSA
(34.2% sont tout a fait intéressés, 44.7% des participants sont plutdt intéressés, 10.6% plutdt pas
intéressés et 10.6% pas du tout). Dans le questionnaire, la définition de I'éducation thérapeutique
était notifiée.

Les raisons pour lesquelles les personnes ne sont pas intéressées sont : le fait d’avoir déja bénéficié
de formations ou d’ateliers (« je trouve avoir déja beaucoup progressé grace aux ateliers », « j'ai déja
suivi 2 formations ») ; I'age (« parce que je suis vieux et que j'ai appris avec le temps ») ; des difficultés
liées au déplacement ou a I'éloignement géographique (« je ne suis pas sUre de pouvoir aller dans la
ville ou aura lieu le programme »).

Certains évoquent d’autres besoins ou priorités (« aucune aide n'est envisageable si je ne peux pas
bénéficier d'un répit quotidien dans un lieu me convenant », « Je n'ai pas besoin d'étre formée, ni sur
mon handicap ni sur comment naviguer ce monde - j'ai besoin d'aide en continu pour accomplir
certaines taches qui me sont et qui me resteront difficiles. J'ai besoin d'avoir des personnes RH plus
informées sur les TSA pour qu'on ne me rejette pas parce que je ne "m'intégre pas assez a I'équipe"
ou me faire réprimander d'étre "pas assez souriante". Besoin d'avoir un meilleur accompagnement a
Péle Emploi. A défaut de trouver un travail a temps plein, besoin d'avoir une allocation qui me permet
I'indépendance - pour ne pas se sentir coupable et parasite dans mon couple, pour avoir une vie digne
(..) J'ai besoin d'avoir un meilleur accés diagnostic pour les femmes et les adultes. Besoin de ne pas
avoir a justifier mes difficultés face a des médecins mal-informés. Besoin de plus de recherches et
suivis sur les autistes adultes, sur la parentalité, sur les troubles comorbides a I'd4ge adulte, sur le
vieillissement ».

Pour finir, les personnes avec TSA ont été interrogées au sujet des modalités qu’elles
souhaiteraient pour les programmes d’ETP:

Tableau 7: Modalités souhaitées

n %
En présentiel 13 73,4%
A distance/numérique 65 42,2%

Tableau 8: Moment souhaité pour les séances d’ETP

n %
En  journée, la 74 48,1%
semaine
En soirée, la 48 31,2%
semaine
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Le samedi 82 53,2%

Tableau 9 : Durée souhaitée des séances

n %
2h 110 71,4%
5 journée 61 39,6%
1journée 21 13,6%

Tableau 10 : Fréquence souhaitée des séances

n %
Une fois par semaine 71 46,1%
Une fois par mois 86 55,8%
Trois fois par an 13 8,4%
Une fois par an 4 2,6%

Au final, les modalités qui remportent I'adhésion d’'un maximum de répondants sont des rencontres
en présentiel, mais on note que 42% des répondants sont également intéressés par des échanges a
distance via les outils numériques. Les moments de la semaine privilégiés semblent étre en journée
ou le samedi. La durée souhaitée est de 2h par séance, et la fréquence d’une fois par semaine ou

une fois par mois.

4.2.7 Autres remarques sur I'ETP

Plusieurs répondants évoquent leur incompréhension voire leurs réserves par rapport a I'ETP :

« A ce propos, nous n'avons pas besoin d'étre "éduqués" ni encore moins "guéris", oubliez donc les
mots "éducation" et "thérapeutique »

« Je ne suis pas un malade a soigner ou une personne a rééduquer et n'ai donc pas besoin d'éducation
thérapeutique »

« Je n‘arrive pas vraiment a comprendre I'intérét de cet accompagnement et juge qu’il va encore plus
renforcer le fossé entre les neurotypés et les TSA. Rien ne vaut une immersion en vie ordinaire »

«Je n'ai pas besoin que des non-autistes me parlent de I'autisme, et je rejette totalement cette
confondation de I'autisme avec "traitement" et "thérapie" plutét que I'inclusion, I'acceptation »

« Education thérapeutique semble antinomique »

« Pour étre moi-méme formé a I'ETP (je suis travailleur social et j'accompagne des personnes autistes),
Jje ne trouve pas pertinent en terme de postulat qu'un programme de ce genre soit proposé a des
personnes autistes et surtout par des professionnels neurotypiques (non-autistes). C'est un non-sens
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qui est infantilisant (et probablement pathologisant, malgré les meilleures intentions du monde). Ce
n'est pas adapté »

« Je ne comprends pas le terme "éducation thérapeutique" (inventé). N'ai nul besoin d'étre éduqué
(les neuro-typiques par contre, oui) ni d'étre guérie (thérapie). La seule thérapie c'est que la société
accepte de vivre avec ses autistes, les emplois, et reconnaisse leur valeur avec respect et révérence »

4.2.8 Conclusions

Les résultats ci-dessus sont issus d’un échantillon de 154 personnes avec TSA, réparties dans toutes
les régions francaises.

Deux tiers des personnes interrogées estiment avoir recu suffisamment d'information concernant
le TSA, mais ce chiffre est lié a I’'existence d’un suivi par une équipe spécialisée : les résultats sont
bien inférieurs si la personne ne bénéficie pas d'un tel suivi. La quasi-totalité (prés de 95%) déclarent
n‘avoir jamais participé a un programme d’ETP ou de psychoéducation.

Les besoins des personnes avec TSA sont multiples, la gestion de l'anxiété et le soutien
psychologique sont trés fréquemment cités, de méme que la compréhension du fonctionnement
des personnes avec TSA, I'accompagnement professionnel et le fait de pouvoir échanger avec
d’autres personnes présentant un TSA.

La plupart des personnes avec TSA interrogées dans le cadre de cette enquéte (prés de 80%) sont
intéressées par la participation a un programme d’ETP ciblé sur le TSA. Les répondants font des
suggestions concretes concernant les modalités d’organisation en termes de durée, de fréquence
et de type de rencontres. Prés de la moitié seraient intéressés par des ateliers collectifs en
distanciel, alors qu’ils n"en ont pas encore fait I’expérience.

Plusieurs personnes dans notre échantillon émettent des réserves sur la sémantique « ETP » et sa
pertinence dans le champ du TSA, notamment en raison de I'emploi des mots « éducation » et
« thérapeutique », appelant a une vigilance et un devoir de pédagogie sur le dispositif d'ETP en lui-
méme lors de son implantation.

4.3 Résultats de I'enquéte auprés des aidants (N=1013)

Au total, 1024 personnes ont répondu au questionnaire. Aprés examen des réponses, il s’est avéré
que 11 questionnaires avaient été remplis par des professionnels et non par des aidants. Il a été
convenu de retirer des analyses ces 11 questionnaires pour se centrer sur les réponses apportées
par des aidants. Au final, I'échantillon est composé de 1013 répondants.

Concernant la répartition géographique, on note que toutes les régions francgaises sont
représentées. L'Occitanie et I'lle de France sont les régions qui comportent le plus grand nombre
de répondants. Cela s’explique a la fois par la densité de la population (pour I'lle de France) et au
fait qu'il y a eu une diffusion particulierement importante du questionnaire en Occitanie en lien
avec le fait que cette étude est pilotée par le CRA du Languedoc-Roussillon.
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4.3.1 Répartition des répondants par région (aidants)
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Figure 2 : Répartition géographique des répondants

4.3.2 Profil des répondants

En moyenne, les répondants sont agés de 46 ans. La plupart se situent dans la tranche d’age 40-49

ans.

Tableau 11: Age des répondants

n %
Moins de 20 1 0,1%
De 20229 31 31%
De 30239 245 24,2%
De 40 a 49 396 39,1%
De 50 a 59 221 21,8%
60 et plus 19 1,7%
Total 1013 100%

Le niveau d'étude des répondants est présenté ci-dessous. En comparaison des données INSEE
2017, la répartition des niveaux d'étude est globalement similaire a celle observée dans notre

échantillon.

Tableau 12 : Niveau d’études des répondants
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%

Licence, master (bac + 3,+4 ou +5) 344 34%
BTS, DEUG 200 19,7%
Bac 175 17,3%
DEA, doctorat, dipléme d'ingénieur 120 11,8%
CAP, BT, BET, BEP 113 1,2%
Premiere, terminale 22 2,2%
Ne veut pas répondre 15 1,5%
Sans dipléme, CEP 13 1,3%
BE, BEPC, classe de collége et seconde 1 1,1%
Total 1013 100%

Afin de pouvoir comparer les résultats du tableau précédent, voici les données concernant le
niveau d'étude de la population francaise pour I'année 2017.

Tableau 13 : Niveau d’étude de la population francaise (données annuelles 2017) *:

%

Dipléme supérieur a bac + 2 34%
Bac + 2 12%
Baccalauréat 32%
CAP, BEP 9%

Sans dipléme, CEP, brevet des colleges 13%
Total 100%

*Champ : France hors Mayotte.
Source : Insee, enquétes Emploi.

Les catégories socio-professionnelles les plus représentées sont les employés (28.4%) et les cadres
et les professions intellectuelles supérieures (24.3%); 22.8% des répondants sont sans activité

professionnelle (voir ci-dessous).

Tableau 14 : Catégories socio-professionnelles des répondants

n %
Employés 288 28,4%
Cadres, professions intellectuelles sup. 246 24,3%
Autres sans activité professionnelle 231 22,8%
Professions intermédiaires 99 9,8%
Retraités 82 8,1%
Artisans, commerc¢ants, chefs entreprise 50 4,9%
Ouvriers 12 1,2%
Agriculteurs exploitants 5 0,5%
Total 1013 100%
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Les répondants sont en majorité les parents (81.4% de méres, 12% de péres). Les autres répondants
(6.5%) sont d’autres membres de la famille (conjoints, grands-parents, freres ou sceurs, etc.) et/ou

des tuteurs/curateurs.

Concernant le statut matrimonial, 74.8% des répondants sont mariés/pacsés/concubins, 18.1%

séparés/divorcés, 5.9% célibataires et 1.2% veufs/veuves.

4.3.3 Profil de leur proche avec TSA

Leur proche avec TSA est un enfant de moins de 12 ans (49.3%), un adolescent agé de 13 a 18 ans

(22.8%) ou un adulte de plus de 18 ans (27.9%).

En moyenne, les répondants étaient agés de 7 ans au moment du diagnostic mais il existe une forte

variabilité interindividuelle :

Tableau 15 : Age des enfants au moment du diagnostic

n %

Moins de 7 618 61%

De7a13 247 24,4%
De14 a2 20 104 10,3%
De 21227 34 3,4%
De 28 2 34 6 0,6%
35 et plus 4 0,4%
Total 1013 100%

La majorité de leurs proches (71.5 %) sont suivis par une équipe spécialisée.

Tableau 16 : Modalités de suivi /[d’accompagnement des personnes ayant un TSA

n %
Liberal 156 21,5%
Centre hospitalier (hépital de jour, CMP, CATTP) 143 19,8%
SESSAD 130 18,0%
IME 129 17,8%
FAM 60 8,3%
CAMSP 40 5,5%
Association 29 4,0%
Ne sait pas 18 2,5%
Autre établissement médicosocial 15 2,1%
SAMSAH 14 1,9%
MAS 14 1,9%
ESAT 13 1,8%
SAVS 1m1  15%
Unité Enseignement Maternelle 7 1,0%
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IMPRO 6 0,8%
Centre Médico-Psycho-Pédagogique 4 0,6%
P6le de Compétences et de Prestations Externalisées 4 0,6%
FO 4 0,6%
ITEP 3 0,4%
Foyer hébergement 3 0,4%
Foyer de vie 3 0,4%
Belgique 2 0,3%
Unité Enseignement Elémentaire 1 0,1%
Total 724

A noter cependant que pres d’'un tiers des personnes avec TSA (28.5%) ne bénéficient pas d’'un suivi
par une équipe spécialisée.

La durée du trajet pour se rendre au lieu de prise en charge est de moins de 15 min pour 20.2% des
répondants, 15-30 min pour 40.5%, 31-60 min pour 28.4% et supérieure a 60 min pour 10.9%.

[l apparait une relation statistiquement significative entre la durée de trajet et I’dge de la personne
ayant le TSA, (p< 0.01, x? = 70.75, ddl = 6), cf. tableau 17. Les enfants (< 12 ans) ont des temps de
trajets plus courts que les adultes (> 18 ans) : 23.6% des enfants ont un temps inférieur a 15 min et
45.1% ont un temps de 15-30 min vs 13.4% et 32.5% des adultes respectivement. De la méme fagon,
les temps de trajets longs (> 60 min) concernent moins les enfants (5%) que les adultes (22.6%).

Tableau 17 : Lien entre la durée du trajet pour la prise en charge et I'age de la personne ayant un
TSA

0a1l12ans De 13 218 ans Plus de 18 ans
n % n %
n %
Moins de 15 minutes 18 23,6% 49 21,2% - 13,4%
De 15 4 30 minutes 225 45,1% 93 40,3% - 32.,5%
De 31 4 60 minutes 131 26,3% 68 29.4% 89 31,4%
Plus de 60 minutes 25 5% 21 9% - 22,6%

p =<0,01; Khi2 =70,75; ddl =6 (TS)
La relation est trés significative.
Des modalités ont été regroupées. Les éléments sur (sous) représentés sont coloriés.

4.3.4 Niveau d'information sur le TSA

Les deux tiers des répondants estiment avoir regu suffisamment d’information concernant le TSA,
et un peu plus de la moitié estiment avoir regu suffisamment d’information concernant les prises
en charge, cf. tableau 18.

Tableau 18 : Niveau d’information regu
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Surle TSA Sur les prises en charge

n % n %
Oll:JI, tout a_falt assez 175 17,3% 97 9.,8%
d’information
Plut6t oui 536 52,9% 474 46,8%
Plutot non 260 25,7% 360 35,5%
ngn, pas d_u tout assez 42 41% 82 8.1%
d’information
Total 1013 100% 1013 100%

Il existe une relation significative entre le niveau d'information regu sur le TSA et le fait de bénéficier
d’un suivi par une équipe spécialisée (p = .04), cf. tableau 19. Les personnes qui bénéficient d'un tel
suivi sont plus nombreuses que les personnes qui ne bénéficient pas d'un tel suivi a estimer que le
niveau d’information recu est tout a fait suffisant.

Tableau 19 : Lien entre le niveau d’information et le suivi par une équipe spécialisée

Suivi Pas de suivi

n % n %

Olg|, tout a_falt assez 138 191% 37 12,8%
d’information

Plutdt oui 397 548% 139 48,1%

Plutét non 166 229% 94 32,5%

Non, pas du tout assez

d’information 23 3,2% 19 6,6%

p =0,01; Khi2 =19,62 ; ddl = 3 (TS)
La relation est significative.
Les éléments sur (sous) représentés sont coloriés.

On observe par ailleurs que les aidants d’adultes sont plus nombreux a estimer avoir regu
suffisamment d’‘informations que les aidants d’enfants (23.3% vs 14.4% pour « oui tout a fait »), avec
un lien statistiquement significatif (p = 0.01), cf. tableau 20. De la méme fagon, les aidants
d’adolescents sont plus nombreux a estimer n’avoir regu pas du tout assez d’informations (6.5%) en
comparaison des aidants d'adultes (2.1%).

Tableau 20 : Lien entre le niveau d'information regu sur le TSA et I'dge de la personne ayant un TSA

0a12ans De 13 218 ans Plus de 18 ans
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n %
()Il:JI, tout a'fa|t assez 72 14.4% 37 16,0% 66 23,3%
d’information
Plutot oui 273 54,7% e 50,2% 147 51.9%
Plutét non 133 26,7% 63 27,3% 64 22,6%
Non, pas du tout 21 4.2% 15 6,5% 6 21%

assez d'information
p =0,01; Khi2 =16,54; ddl =6 (S)
La relation est significative.
Des modalités ont été regroupées. Les éléments sur (sous) représentés sont coloriés.

La principale source d’information est Internet a 70.2%, puis viennent les associations (53.3%), les
professionnels des CRA (43.2%), les familles avec un enfant avec un TSA (41.8%), les médecins
spécialistes (17.2%), et les médecins généralistes (4.4%). Parmi les autres sources d’information
(14.6%) figurent les livres ou revues, les articles scientifiques et les formations.

4.3.5 Qualité de vie des aidants

Concernant la qualité de vie, les aidants rapportent que le fait d’avoir un proche avec TSA a un
impact sur leur vie familiale (96% des participants), leur vie sociale (92.4%), leur vie professionnelle
(91.7%), leur santé physique (84.7%) et leur santé psychologique (89.8%).

Il n'y a pas de relation statistiquement significative entre la qualité de vie des aidants et I'existence
d’un suivi par une équipe spécialisée.

En revanche, on retrouve un lien significatif entre I’'dge de la personne avec un TSAet la vie
professionnelle de I'aidant (p < 0.01), cf. tableau 21. 95% des aidants d’enfants estiment que le fait
de s'occuper de leur proche a un impact sur leur vie professionnelle, vs 85.5% des aidants d’adultes.
Malgré une différence significative, on note que l'impact du TSA de leur proche sur la vie
professionnelle des aidants reste conséquent, et ceci méme lorsque celui-ci est adulte.

Tableau 21: Lien entre I'impact sur la vie professionnelle et I'dge de la personne ayant un TSA

0312 ans De 13 2418 ans Plus de 18 ans
n % n %
7 n %
% 41 %
Pas d’accord 25 5% 18 7:8% 41 14,5%
% 242 %
D’accord 474 95% 213 92,2% £42 85,5%

p =<0,01; Khi2 = 21,43; ddl =2 (TS)
La relation est tres significative.
Des modalités ont été regroupées. Les éléments sur (sous) représentés sont coloriés.

Il existe également une relation significative entre I'age de la personne avec TSA et I'impact sur la
vie sociale de I'aidant (p = 0.03), cf. tableau 22. La-aussi, malgré une différence significative, I'impact
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du TSA sur la vie sociale des aidants reste conséquent tout au long de la vie (94.4% des aidants
d’enfants, 92.2% des aidants d’adolescents et 89% des aidants d’adultes).

Tableau 22: Lien entre I'impact sur la vie sociale et I'dge de la personne ayant un TSA

0312 ans De 13 218 ans Plus de 18 ans
n % n %
n %
% 1 %
Pas d’accord 28 5,6% 18 7,8% 31 1%
D’accord a7 94,4% 213 92,2% 252 89%

p =0,03; Khi2 =7,36; ddl =2 (S)
La relation est significative.
Des modalités ont été regroupées. Les éléments sur (sous) représentés sont coloriés.

Il n'y a pas de lien significatif entre I'age de la personne avec TSA et l'impact sur la vie familiale, la
santé physique et la santé psychologique des aidants, indiquant que l'impact du TSA reste
conséquent tout au long de la vie.

De fagon globale, le TSA engendre pour 46.8% des aidants des difficultés majeures, pour 49.8% des
difficultés modérées, pour 3.3% peu de difficultés et pour 0.2% pas de difficultés.

4.3.6 Les besoins des aidants

Le recueil des besoins a été réalisé au moyen de questions « fermées », sous la forme d’une liste de
besoins préétablie en fonction des thémes abordés dans les programmes existants, et de questions
ouvertes (champ libre) permettant aux aidants de faire figurer tous les autres besoins qui n‘auraient
pas été listés dans les questions fermées.

Les besoins des aidants sont variés. Le besoin qui apparait le plus fréquemment dans notre
échantillon concerne une meilleure compréhension du fonctionnement cognitif et sensoriel dans
le TSA (93.7% des répondants sont intéressés ou trés intéressés), une meilleure connaissance des
ressources disponibles (89.1%) et des prises en charge recommandées (88.7%), ainsi qu’une aide
pour prévenir et gérer les troubles du comportement (86 .2%). Les autres besoins figurent ci-dessous
par ordre d'importance dans notre échantillon.

Tableau 23: Besoins des aidants

Trés intéressé Peu ou pas du
ou intéressé tout intéressé
Mieux connaitre le fonctionnement cognitif et sensoriel
& 93.7% 6.3%
dans le TSA
Mieux connaitre les ressources disponibles (aides
P ( 89.1% 10.9%

financieres, associations...)
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Mieux connafltre les prises en charge recommandées

O, )
oour le TSA 88.7% 11.3%
Avoir de I'aide pour prévenir et gérer les troubles du 86.2% 13.8%
comportement
Savo!r comment soutenir et développer l'autonomie au 80.2% 19.8%
quotidien de mon proche
Savoir comment développer la communication avec 79.9% 20.1%
mon enfant
M'|eux cgnnaltre le TSA (caractéristiques cliniques et 79.2% 20.8%
diagnostiques)
EchangerI/ partager mon expérience avec d’'autres 27.8% 22.2%
parents d’enfants avec TSA
S‘:avoq' corprpgnt structurer | environnement a l'aide 75.2% 24.8%
d’outils spécifiques (supports visuels...)
Trouver du soutien psychologique pour moi-méme en 74.6% 25.4%
tant que parent
Connalt're les dlfferents outils de communication 20.0% 30.00%
alternative (gestes, images...)
Mieux connaitre les dispositifs d'aide a la scolarisation 68.4% 31.6%
Savoir comment gérer les relations au sein de la fratrie 68.1% 31.9%
Savoir comment préparer une consultation médicale 62.9% 371%

pour mon proche

Des analyses ont été conduites afin d'évaluer le lien entre ces besoins et d'autres variables, a savoir
le statut du répondant (mere vs pére vs autre), le fait de bénéficier d'un suivi par une équipe
spécialisée, I'age du proche avec TSA ou encore la CSP des parents.

Concernant le statut du répondant, on reléve que le besoin d’'une meilleure connaissance du
fonctionnement des personnes avec TSA est surreprésenté chez les aidants qui ne sont pas des
parents (94,2% vs 86,4% et p=0,01), ceux-ci étant sans doute moins informés au départ. Par ailleurs,
le besoin de soutien psychologique est davantage exprimé par les meres que par les péres (76,1%
vs 66,4% et p=0,02), ce qui était également attendu, I'expression des émotions et les stratégies de
coping basées sur les émotions étant davantage observées chez les femmes que chez les hommes
de maniére générale (Vernhet et al, 2018), et les méres étant souvent en premiere ligne pour
s'occuper de I'enfant avec TSA.

Concernant le suivi spécialisé, on observe que les aidants dont le proche bénéficie d'un tel suivi
expriment significativement davantage de besoins que les aidants dont le proche n’en bénéficie
pas concernant la connaissance des outils de communication alternative (73.3% des aidants qui
bénéficient d’'un suivi sont intéressés ou trés intéressés vs. 61.6% des aidants qui n‘en bénéficient
pas, p>.01), le développement de la communication avec leur proche (83.4% vs. 70.9%, p>.01), la
structuration de l'environnement avec des outils spécifiques (78.6% vs 66.8%, p>.01), I'aide pour
prévenir et gérer les troubles du comportement (88% vs 82%, p=.01), |'aide pour développer
I'autonomie (83.4% vs 72%, p>.01) et la préparation d‘une consultation médicale (66.7% vs 53.3%,
p>.01). Il n'y a pas de différence significative entre les deux sous-groupes concernant les autres
besoins.

Par ailleurs, les besoins des aidants sont plus ou moins importants selon I’dge de leur proche. De
maniére attendue, la connaissance des dispositifs de scolarisation est beaucoup plus fréquemment
citée par les parents d’enfants (86% de I’échantillon) que par les parents d’adultes (33.9% de
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I’échantillon, p=.00). D'autres besoins apparaissent liés a I'dge de leur proches TSA, tels que la
connaissance des outils de communication alternative, significativement plus fréquemment citée
chez les parents d’enfants (77%) que chez les parents d’adultes (61.8%, p<.01). Les parents d’enfants
sont également plus nombreux a exprimer comme besoin le fait de savoir comment structurer
I'environnement avec des outils spécifiques (83.6% vs 69.7% pour les adolescents et 65% pour les
adultes, p>.01), d'avoir de I'aide pour prévenir et gérer les troubles du comportement (91% vs 79.2%
pour les adultes, p<.01), d’avoir de I'aide pour développer I'autonomie de leur proche (87.8% vs
75.3% pour les adolescents et 70.7% pour les adultes, p<.01), savoir comment préparer une
consultation médicale (68.3% vs 56.2% pour les adultes, p=.001), mieux connaitre les ressources
disponibles (93.8% vs 80.6% pour les adultes) et savoir comment gérer les relations au sein de la
fratrie (72.3% vs 61.1% pour les adultes, p=.005).

Tableau 24: Besoins des aidants en fonction de I'dge de leur proche TSA (% de personnes intéressées
ou tres intéressées) :

Enfants Adolescents Adultes
(n = 499) (n =231) (n =283)
Mieux comprendre le fonctionnement 94,6 94,4 91,5
cognitif et sensoriel de mon enfant
Mieux connafltre les ressources disponibles 93,8* 89,6 80,6
(aides financiéres, associations...)
Mieux connaitre les prises en charge 89,6 89,2 86,9
recommandées pour le TSA
Avoir de l'aide pour prévenir et gérer les 91,0 84,8 79,2
troubles du comportement
Savoir comment soutenir et développer 87,8 75,3 70,7
I'autonomie au quotidien de mon enfant
(alimentation, habillage, propreté...)
Savoir comment développer la 83,0 76,6 77,0
communication avec mon enfant
Mieux connaitre le TSA (caractéristiques 81,8 75,3 77,7
cliniques et diagnostiques)
Echanger |/ partager mon expérience avec 79,8 77,5 74,6
d'autres parents d’enfants avec un TSA
Savoir comment structurer I'environnement 83,6 69,7 65,0
a l'aide d'outils spécifiques (supports
visuels...)
Trouver du soutien psychologique pour moi- 76,2 74,9 71,7

méme en tant que parent

54



Connaftre les différents outils de 77,0 64,9 61,8
communication alternative (gestes, images...)

Savoir comment gérer les relations au sein de 72,3 67,5 61,1
la fratrie
Mieux connaitre les dispositifs d’aide a la 86,0 72,7 339

scolarisation

Savoir comment préparer une consultation 68,3 59,3 56,2
médicale pour mon enfant

*Les éléments significativement sur représentés sont en gras.

Parmi les autres besoins cités, les aidants citent I'adolescence (« aider dans I'autonomie "complexe"
d'un adolescent (déplacement dans une ville, gestion des imprévus, réorganisation de derniére
minute... », « aide pour la puberté, régles »), le passage a I'dge adulte (« la place des adultes autistes,
le prolongement des apprentissages fondamentaux et [I'acquisition de compétences
professionnelles », « nous avons des besoins pour son insertion dans la vie professionnelle, et la prise
en charge de son autonomie de vie », « d'autres besoins pour adultes vivant seuls (.., comment
continuer a les protéger tout en favorisant leur autonomie »), |'orientation et insertion
professionnelles (« trouver un métier qui ['intéresse», « mieux connaitre les dispositifs
d'accompagnement au travail en milieu ordinaire »), la sexuvalité (« comment appréhender la
sexuvalité »), le syndrome d’'Asperger («j'aimerais avoir des informations relatives au syndrome
d'Asperger au féminin »).

Plusieurs répondants évoquent les loisirs/vacances (« connaitre les structures de loisirs - musique,
danse, équitation, chant etc. qui accueillent des enfants porteurs de TSA », « notre enfant avec TSA
est trés volontaire pour partir en centre de vacances ou séjour linguistique, comme nous, il aimerait
que nous lui trouvions ce type d'expérience sans ses parents, mais c'est trés compliqué de trouver un
environnement trés bienveillant »), les habiletés sociales (« difficulté pour les loisirs et se faire des
copains, lui il considere des enfants comme ses copains mais la réciproque n'est pas vraie »), la gestion
du quotidien (« ce qui nous manque a tous en tant que parent, ce sont surtout des conseils pour
comprendre et aider notre enfant au quotidien », « aide pour l'alimentation »), les troubles du
comportement (« étre aidée sur des difficultés particuliere : ma petite fille se tape beaucoup, que
faire besoin éducatif car on sait pas ce qu’il faut faire au moment ouU I’'enfant fait obstacle a un ordre »),
la question des écrans (« connaftre I'influence de certains médias sur le comportement de mon
enfant, jeux vidéo et autres usages de I'écran »).

D’autres thématiques sont évoquées telles que la douleur (« avoir des formations sur I'évaluation de
la douleur chez mon fils »), les consultations médicales et la question des comorbidités (« connaitre
les professionnels de santé susceptibles de recevoir dans de bonnes conditions lors d’une
consultation. Pouvoir faire un réel bilan médical, cardiaque, vue, audition, sang, métabolisme, transit
etc... de facon réguliére car des comorbidités ont été répertoriées depuis qq années et rien n'est
entrepris a ce sujet »).

Les aidants mettent également en avant les droits et l'inclusion sociale (« des formations sur les
droits des personnes handicapées concernant l'inclusion», «mieux connaitre des dispositifs
permettant aux personnes avec TSA de s'inclure dans la société ») et la connaissance des avancées
de la recherche. Plusieurs répondants souhaitent par ailleurs des informations sur d’autres prises
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en charge y compris celles qui ne sont pas recommandées par la HAS (« que la prise en charge pour
laquelle j'ai opté et qui est efficace pour mon fils soit reconnue par la HAS »).

Le soutien a la vie de famille [/ de couple des aidants est également un point important (« trouver
du soutien en tant que couple et parents d'un enfant atteint de TSA », « rencontrer d'autres conjoints
de personnes avec TSA, accompagnement de la fratrie », « savoir comment gérer |'entourage proche
ou moins proche lorsque la connaissance du diagnostic entraine, selon les cas, rejet avec rupture
partielle ou totale des relations »), la reconnaissance des aidants familiaux («t comment trouver un
travail a temps trés partiel », « faciliter le travail a temps partiel pour les parents d'enfants avec
autisme », « plus de soutien de I'Etat pour les aidants », « étre reconnu socialement et financiérement,
puisqu'on fait le boulot en remplacement a des métiers qui n'existent pas en France mais existe dans
d'autres pays », « tres intéressée pour s'il y a moyen de faire reconnaitre mon travail non salariée a
plein temps auprés de mon enfant », « Afin de pouvoir suivre des formations, il faudrait qu'il y ait un
dispositif compensatoire de salaire car pas toujours évident d'avoir des jours de congés »).

De maniére plus globale, et au-dela de I'ETP, de nombreux aidants insistent sur les aides financiéres
(« obtenir une aide financiére se former aux méthodes », « créer des enveloppes financiéres dans le
cadre de la PCH pour toutes les prises en charges en libéral qui nous coutent une fortune »), le besoin
de répit (« nous aurions eu besoin que qq un puisse nous garder notre fils gq heures pour souffler et
consacrer du temps a nos autres enfants », « avoir des moments de répit », « existence de lieux
d'accueil pour I'enfant, de 2 & 3 jours, pour pouvoir souffler »), la formation des professionnels
(« avoir des professionnels formés en nombre suffisant sur tout le territoire », « ce qui serait intéressant
c'est de faire valoir un accompagnement ADAPTE selon les recommandations de la HAS par TOUS les
établissements qui accueillent des personnes avec autisme quel que soit le niveau ou [I'4ge de la
personne accueillie »), la communication avec I'équipe de prise en charge (« nous aurions besoin
d'avoir plus de lien avec son ESAT car il y commence sa vie professionnelle depuis un peu plus d'un
mois mais les Esat ne communiquent que tres peu avec les parents »), le besoin d’un annvaire de
professionnels formés et spécialisés (« des listes des professionnels spécialisés dans le TSA »), la
sensibilisation du grand public aux TSA (« avoir des outils pour informer les proches, les pairs, les
enseignants sans stigmatisation », « savoir comment expliquer aux gens ce qu'est un TSA sans leur faire
peur... »).

Enfin, les aidants évoquent |la temporalité des besoins (« les besoins évoluent en fonction de I'4ge de
notre enfant; nous sommes déja passés par des étapes et les besoins correspondent davantage
aujourd'hui a l'adolescence et la vie de jeune adulte », «il existe beaucoup d'informations et
d'initiatives pour les jeunes enfants et tant mieux mais trés peu concernant les ados et encore moins
pour les jeunes adultes », « ces réponses correspondent a des besoins que j'avais lors de son enfance,
puisque aujourd’hui notre fils a 20 ans et que nous avons franchi de nombreuses étapes seuls ».

4.3.7 Participation a un programme d’ETP sur le TSA

Au total, 86% des répondants sont intéressés par le fait de participer a un programme d’ETP sur le
TSA (45% sont tout a fait intéressés, 41% des participants sont plutdt intéressés, 10% plutdt pas
intéressés et 4% pas du tout).

Les raisons pour lesquelles les personnes ne sont pas intéressées sont principalement le manque de
disponibilité (« je suis déja prise par les déplacements entre orthophoniste, école, motricité » , « il faut
trouver quelqu’un pour s’occuper des enfants pendant que les parents se forment et inclure les jours
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dans un congé de formation incitatif pour I'employeur », « nous sommes beaucoup a vouloir nous
former pour aider au mieux nos enfants mais n'ayant personne pour garder I'enfant avec TSA cela est
trés compliqué. Il serait judicieux de mettre en place des supports numériques pour les parents qui
comme moi ne peuvent compter sur personne et qui désirent avoir acces a ce genre d'événements »),
des difficultés liées a la garde des enfants (« le probléme va étre toujours un peu le méme : je ne
pourrai y assister parce que qui s‘occupe de mon enfant en attendant ») ou le fait d’avoir déja
bénéficié de ce type de programme ou de formation sur le TSA (« mon mari et moi avons eu la
chance de participer a un programme de formation en quatre jours répartis sur quatre mois, formation
organisée par le CRA qui a apporté toutes les réponses a nos questions »).

Des difficultés sur le plan émotionnel sont aussi mises en avant par certains (« mais aussi I'énergie et
la difficulté de se confronter a cela, faut-il encore avoir la force, le courage », « je suis intéressée mais
étant autiste moi-méme il me faut gérer mes difficultés a aller a la rencontre d’un environnement
inconnu »).

Les répondants évoquent également le fait que leur enfant soit adulte (« nos besoins ont évolués,
cela ne nous concerne pas totalement », « mon fils a 21 ans et a acquis une belle autonomie donc
moins de besoins actuellement ». Certains ne comprennent pas en quoi consiste I'ETP (« je ne vois
pas en quoi cela consiste », « éducation thérapeutique ! trés psy pour la prise en charge d'un
handicap »), d'autres préférent d’autres modalités d’information (« je préfere recevoir réguliérement
de la documentation en ligne »), et quelques-uns ont eu une mauvaise expérience (« sentiment de
perdre mon temps en raison de la monopolisation de la parole par un ou deux participants sur leur
situation et celles des autres »).

Pour finir, les aidants ont été interrogés au sujet des modalités d’organisation souhaitées pour les
programmes d'ETP:

Tableau 25 : Modalités souhaitées

n %
En présentiel 773 72,4%
A distance/numérique 427 42,2%

Tableau 26 : Moment souhaité pour les séances d'ETP

n %
En  journée, la 448 44,2
semaine
En soirée, la 328 32,4
semaine
Le samedi 515 50,8

Tableau 27 : Durée souhaitée des séances du programme
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2h 630 62,2%
Y5 journée 406 40 1%
1 journée 223 22,0%

Tableau 28 : Fréquence souhaitée des séances collectives d’'ETP

n %
Une fois par semaine 324 32,0%
Une fois par mois 598 59,0%
Trois fois par an 184 18,2%
Une fois par an 42 41%

Au final, les modalités qui remportent I'adhésion d’'un maximum de répondants sont des rencontres
en présentiel (72.4%), mais on note que 42% des répondants sont également intéressés par des
échanges a distance via les outils numériques. Les moments de la semaine privilégiés semblent étre
en priorité le samedi (plus de 50% des répondants), mais il existe une variabilité entre les
répondants, certains exprimant des préférences pour la journée ou la soirée en semaine. La durée
souhaitée des séances est de 2h (62% des répondants) ou une demi-journée (40%), et la fréquence
d'une fois par mois (59% des aidants).

4.3.8 Autres remarques sur I'ETP

Enfin, les aidants notent que la mise en place de programmes d’ETP leur semble une bonne initiative
et un accompagnement nécessaire :

« Quand le diagnostic est posé, étre accompagné, orienté, mettre en place un suivi avec un service
dédié aux parents pour éviter le parcours du combattant »

« Je trouve ¢a trés intéressant car a tant que parent on se sent souvent tres seule et I'accompagnement
pour celui qui a le TSA est trés mal adapté »

« Trés bonne initiative pour avoir des informations primordiales pour une meilleure prise en charge
d'un enfant autiste comme du reste de la famille »

« Nous avons besoin mon mari et moi de guidance a domicile (autonomie, gestion des émotions, gérer
les transitions, le sommeil...). »

«Un endroit oU les parents pourraient rencontrer d’autres parents ou des professionnels qui
pourraient répondre a leurs questions et les aider »

Certains regrettent le manque d’accompagnement des familles aprés le diagnostic :
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« Une formation de "base" devrait étre dispensée a tous les parents d'enfants TSA, comprendre un
minimum le monde dans lequel évoluent nos enfants fait gagner du temps et évite des erreurs. On est
trop souvent laissé seul avec un simple diagnostic et des résultats de tests impossibles a déchiffrer »
« Aprés avoir eu un diagnostic par le CRA, nous sommes comme "mis a la porte". Ni suivi, ni liste de
professionnels compétents, ni groupe de parole... »

Un sentiment d'urgence est mis en avant par certains aidants:

« Il faut faire vite cela fait des années que I'on dit que cela va exister »

« Il faut effectivement former les aidants car c’est eux qui gérent 90% de la coordination de la prise
en charge lorsque I'équipe pluridisciplinaire est constituée de professionnels en libéral »

Les aidants, qui sont principalement des parents dans notre échantillon, insistent sur I'importance
d’'impliquer les parents dans les programmes d’ETP, ainsi que les personnes avec TSA et I'entourage
au sens large:

« L’auto-représentation et de I'émancipation des familles aidantes, libres d'organiser notre propre
pdle de compétences »

« Que le parent soit respecté, écouté et soutenu, en tant qu'expert de son enfant »

« Beaucoup de familles ont su développer une communication spécifique avec leur enfant autiste :
impliquer plus certains parents qui sont des "experts" pour les TSA »

« Impliquer les personnes avec TSA, les faire participer »

« Il parait aussi intéressant d'impliquer les fréres ou sceurs et les grands parents »

« Formateur : un binéme éducateur ou infirmier avec un médiateur pair (ou parent expert) »

« Appuyez-vous sur les associations qui pour la plupart ont déja fait une trés grosse partie du travail »

Beaucoup de répondants insistent sur la nécessite que les programmes d’ETP portent sur des
thématiques concreétes, au plus prés des besoins des familles :

« Nécessité d’'un accompagnement concret; présenter des cas pratiques adaptés aux demandes des
participants, j'aurais besoin de formations concretes, auprés de personnes trés techniques ayant un
vécu dans la prise en charge des personnes autistes »

« Que ce soit trés concret car j'ai suivi des formations théoriques mais peu d'explications en lien direct
avec les besoins de mon enfant., avoir un retour sur ce que je mets en place & la maison, que mes
souhaits soient pris en compte plutét que d'essayer de me faire changer d'avis »

« Je trouve que les sessions d'informations sont bien trop théoriques, nous manquons d'outils
pratiques. Bien connaitre le mode de fonctionnement du cerveau en cas de TSA, comment s'y
adapter, a I'école, a la maison, que faire s'il se balance ou s'il s'installe mal, faut-il I'arréter ou le laisser
continuer ? »

« J'aimerais des programmes adaptés aux adultes autistes et un minimum personnalisé a chaque
membre de la réunion qui pourraient apporter quelque chose de vraiment concret car il n'est rien de
plus angoissant pour un pour un parent de se sentir encore plus isolé a la suite de conseils inadaptés »
« Y inclure des ateliers autour d'échanges de pratiques des aidants (...), des ateliers autour du dossier
MDPH : comment présenter la demande répondant a ses besoins »

« Soulager les familles de la lourdeur administrative qui est si pénalisante et décourageante »

Les aidants notent ensuite qu’il leur semble important d’adapter les groupes d’ETP aux profils de
leurs enfants:
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« Groupe d'aidants avec problématiques communes : 4ge des enfants asperger, non verbaux..., car
difficile de traiter ensemble de problématiques trés différentes »

« Le programme d'ETP pourrait distinguer autisme avec DI et autisme sans DI »

« A condition que ce programme soit spécifique en fonction de I'dge et du degré de handicap »

« Les TSA sont nombreux et trés différents. Notre fils est Asperger et je ne me retrouve pas dans le
suivi et certaines propositions pour enfants avec TSA qui ne lui correspondent pas »

« Merci de prendre en compte les personnes diagnostiquées autistes, quel que soit I'dge auquel il a eu
le diagnostic svp !!! mon fils a été diagnostiqué a I'dge de 36 ans et n'a de ce fait jamais bénéficié de
prise en charge adaptée a son autisme !!! »

« Intégrer a I'ETP des informations sur les co-morbidités les plus fréquentes (TDAH, troubles anxieux
et dépressifs, ...) »

« Il y a beaucoup de travail a faire sur I'école : comment je dois parler a la maitresse, aux autres parents,
comment préparer un rdv avec l'enseignent, qu'est-ce que je peux proposer de mettre en place tant
qu'il n'y a pas d'AESH...Il faut éduquer aussi les parents pour qu'ils rentrent dans les écoles et soient
aussi acteur de l'inclusion de leur enfant »

Certains répondants questionnent la place de I'ETP par rapport aux autres modalités
d’accompagnement et de la personnalisation des programmes d’ETP :

« Les situations sont parfois trés complexes, comment avoir les bons conseils juste en décrivant une
problématique sans observation par l'interlocuteur, les enfants avec TSA sont différents, essayer
d'organiser des programmes types ne répondra pas aux difficultés de tous les jours »

« Je suis trés intéressée par ce genre de démarche mais a condition que cela ait du sens c'est-a-dire
que cela soit cohérent avec ce qui est proposé sur le terrain de la prise en charge de la personne
autiste »

« Les questions telles qu'elles sont posées semblent évoquer la possibilité de recettes a appliquer
indépendamment de la relation parent enfant, indépendamment de la personnalité de chacun, de la
dynamique familiale »

Parmi les autres éléments d’'inquiétude évoquées par les aidants figurent la formation des
professionnels sur le TSA :

« Etant professionnelle spécialisée dans I'autisme et mére d'un enfant avec TSA, je peux vous dire que
les parents que je cétoie sont davantage formés que la plupart de mes collegues. Et plus on a de
connaissances plus on se rend compte du potentiel de ces enfants qui reste inexploité. C'est une
grande injustice. Donc oui a la formation des parents mais il faut aussi que les professionnels avancent
avec eux »

« Avant de former les familles (qui sont au taquet sur le sujet, et ce, par leurs propres moyens),
commencez déja par former les personnels des écoles, CAMSP, CMPP, IME, etc....Les
recommandations de la HAS devraient étre appliquées partout ! »

L'accompagnement de la fratrie est également mis en avant:

« Chez nous, notre second enfant souffre beaucoup du handicap de son frére, je pense qu'il serait
important d'accorder un suivi a la fratrie (si besoin) et qu'une prise en charge soit accordée a I'enfant
(2 ans que nous finangons des rendez-vous réguliers auprés d’une psychologue non remboursée a
notre second enfant) ».
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Enfin, de nombreux répondants évoquent le manque de places dans les établissements et services
spécialisés et craignent que des programmes d’ETP aient pour objectif de pallier ce manque :

« Est-ce que vous comptez sur ce programme pour que les aidants pallient le manque de services
médico-sociaux »

« Les conseils et outils apportés sont une chose, le fait de trouver des professionnels disponibles pour
leur évolution reste compliqué (orthophoniste, psychomotricien, ergothérapeute, délai tres long) »

« Ce n’est pas de formations que I’'on a besoin, c’est de prises en charge, d’intégration dans les écoles,
les ESAT, de travail... »

« C’est urgent ! Les SESSAD sont pleins et nous n’avons donc pas beaucoup d’accompagnements ni
de référents principaux pour le suivi du cas de notre enfant »

« Je n’ai pas besoin de conseils mais d’une aide concréte pour me décharger »

«J'ai déja participé a plusieurs journées de formation, a des échanges avec familles et associations.
J'attends un accompagnement par des professionnels, donc besoin de "place" »)

4.4 Conclusion

Les résultats ci-dessus sont issus d’un échantillon de 1013 aidants, répartis dans toutes les régions
francaises.

Deux tiers des personnes interrogées estiment avoir regu suffisamment d’information concernant
le TSA, mais ce chiffre est lié a I'existence d’un suivi par une équipe spécialisée.

Les besoins des aidants sont multiples, les plus fréquemment cités étant une meilleure
compréhension du fonctionnement cognitif et sensoriel dans le TSA, une meilleure connaissance
des ressources disponibles et des prises en charge recommandées, ainsi qu‘une aide pour prévenir
et gérer les troubles du comportement. Les besoins varient en fonction de I'dge de leur proche TSA.
La connaissance des dispositifs de scolarisation notamment est logiquement beaucoup plus
fréquemment citée par les parents d’enfants que par les parents d’adultes. D'autres besoins sont
significativement plus fréquemment cités par les parents d’enfants, comme par exemple la
connaissance des outils de communication alternative ou la gestion des relations avec les fratries,
mais ces besoins restent cependant importants chez les adultes puisqu’ils concernent encore plus
de la moitié des répondants. D'autres besoins sont évoqués par les répondants dans les questions
ouvertes, notamment la question de I'adolescence et du passage a I'age adulte.

La plupart des aidants interrogés dans le cadre de cette enquéte (86%) est intéressée pour
participer a un programme d’ETP ciblé sur le TSA. Les répondants font des suggestions concrétes
concernant les modalités d’organisation en termes de durée, de fréquence et de type de
rencontres. lls mettent l'accent sur I'importance de proposer des programmes d’ETP ciblés en
fonction de I'age et du niveau cognitif de la personne avec TSA, et d'individualiser au maximum ces
programmes afin d'apporter des réponses concrétes aux problématiques rencontrées par les
aidants au quotidien.
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5 Listes de compétences et parcours
éducatifs

Une réflexion collective s’est faite en présence des membres de I'équipe projet, de représentants
d'associations de familles participant au COPIL de la mesure 56 et de professionnels animant des
programmes d’ETP. Deux productions ont été réalisées: des listes de compétences selon les
populations concernées (enfants/adolescents/ adultes TSA, aidants) et des spécificités de parcours
ou programme éducatifs. On entend par parcours éducatif, le temps d’inscription de la personne
dans le programme éducatif, du début, le diagnostic éducatif, a la fin, I'évaluation de fin de
programme qui intégre |'évaluation des acquis et des nouveaux besoins qui émergent.

Ces productions ont été structurées a partir des résultats des deux enquétes ci-dessus. L'état des
lieux aupres des professionnels a permis de fournir une premiére liste de thématiques pouvant étre
abordées dans les programmes d’ETP. Cette liste a été complétée par I'enquéte de besoins aupres
des personnes avec TSA (n = 154) et de leurs aidants (n=1013), qui a permis de quantifier le poids
relatif accordé par les répondants a chacune de ces thématiques, et de relever (via les champs
ouverts des questionnaires) des thématiques nouvelles ou non abordées dans les programmes
existants. Elle a également permis de faire apparafitre d'autres besoins qui n‘auraient pas été listés
par les professionnels (cf. résultats de I'enquéte de besoins).

La compétence est définie comme la mobilisation dans l'action d'un certain nombre de savoirs
(savoir, savoir-faire, savoir-étre...) spécifiques, en fonction d‘un contexte particulier (De Ketele et
Roegiers, 2015; Jonnaert, 2012). En ETP, la compétence concerne l'intelligibilité de soi et de sa
situation de santé par la personne, I'auto-observation, le raisonnement et la décision, les relations
a I'entourage et I'utilisation du systéme de santé (d'lvernois et Gagnayre, 2016). Elle renvoie ainsi a
une autonomie comprise comme la capacité par la personne d'agir en situation, ne se limitant pas
a l'acquisition et la compréhension d'informations (WHO, 2003). La compétence résulte
d'apprentissages qui peuvent étre réalisés sur base de savoirs formels ou informels, stockés et
mobilisables dans la mémoire. Ces savoirs concernent trois domaines principaux : le domaine
cognitif (activités essentiellement mentales ou intellectuelles), le domaine psychomoteur (habilités
gestuelles) et le domaine socio-affectif (attitudes et émotions). On parle aussi respectivement de
savoir, savoir-faire et savoir-étre (Parent et Jouquan, 2015).

Les objectifs opérationnels d’'une compétence donnée sont entendus comme les objectifs a viser
lors d’une intervention éducative afin de permettre a la personne d’acquérir diverses capacités
contributives du développement de la compétence concernée (par exemple, étre capable
d'expliquer le TSA et d’en citer les facteurs associés afin de développer la compétence
« comprendre le TSA »).
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5.1 Listes de compétences pour des enfants,
adolescents et adultes avec TSA

Une liste de 14 compétences de base a été définie, puis des listes plus spécifiques en fonction des
ages des personnes avec TSA.

5.1.1 Liste « de base » (14 compétences) :
e Comprendre le TSA
e Comprendre mon fonctionnement
e Gérer mes relations sociales
e Gérer mes intéréts et comportements restreints ou répétitifs
e |dentifier et comprendre mes émotions
e Gérer mon anxiété
e M’organiser au quotidien
e Prendre soin de ma santé
e Gérer ma vie affective et sexuelle
e Gérer ma vie de couple et ma parentalité
e Connaitre les informations utiles pour mon orientation et insertion professionnelle
e Connaitre mes droits et les faire valoir
e Parler du TSA aux autres
e Développer un réseau social d’échanges et d’entre-aide

Ces 14 compétences sont déclinées ci-dessous en fonction de I'age de la personne avec TSA
(enfants, adolescents, adultes). Certaines d’entre elles ne concernent que les adolescents ou
adultes (gérer ma vie affective et sexuelle, m’orienter et m’insérer professionnellement, faire valoir
mes droits), ou uniquement les adultes (gérer ma vie de couple et ma parentalité). Les autres
compétences concernent tous les programmes, mais les objectifs opérationnels sont déclinés
différemment en fonction de I'age.
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Tableau 29 : Liste de compétences en fonction de |'age (coloration des cases
pour les items selon les tranches d’ages) :

Enfants Adolescents | Adultes

Comprendre le TSA

Comprendre mon fonctionnement

Gérer mes relations sociales

Gérer mes intéréts et comportements
restreints/répétitifs

Gérer mes émotions

Gérer mon anxiété

Savoir comment m’organiser
au quotidien

Prendre soin de ma santé

Gérer ma vie affective
et sexuelle

Gérer ma vie de couple et ma parentalité

M’orienter et m’insérer
professionnellement

Faire valoir mes droits

Parler du TSA aux autres

Echanger |/ partager mon expérience avec
d'autres personnes avec TSA

A I'heure actuelle, la majorité des programmes existants s’adressent aux personnes avec TSA qui
n‘ont pas de déficience intellectuelle associée. Cependant, des programmes d'ETP peuvent
également étre proposés aux personnes qui ont une déficience intellectuelle légere, en adaptant
les contenus et en constituant des groupes homogénes du point de vue du niveau cognitif et/ou du
niveau de langage. Des techniques et des outils pédagogiques les plus adaptés peuvent étre
également recherchés comme le propose la recommandation de I'HAS de 2007 sur la structuration
des programmes d'ETP dans le champ des maladies chroniques. Ainsi, en fonction du niveau de
compétences cognitives et/ou verbales des personnes qui participent au programme d’ETP, il est
possible de choisir des compétences qui sont initialement destinées a une autre tranche d’age.
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5.1.2 Compétences et objectifs opérationnels pour les programmes a
destination d’enfants avec TSA

Compétence générale

Objectifs opérationnels

Comprendre le TSA

Connaitre les caractéristiques cliniques du TSA
Comprendre mon diagnostic

Comprendre mon
fonctionnement

Connaitre les particularités du fonctionnement cognitif
dans le TSA

Comprendre les particularités sensorielles dans le TSA
Identifier mes particularités, mes points forts et mes points
faibles

Savoir comment prendre en compte mes particularités au
quotidien

Gérer mes relations sociales

Identifier les cercles sociaux en fonction du degré de
familiarité des personnes et adapter mon comportement
Comprendre la communication verbale et non-verbale
(expressions imagées, second degré, humour...)

Connaitre les modéles de comportement selon le contexte
social, notamment a I'école

Gérer mes intéréts /
comportements restreints
ou répétitifs

Identifier mes intéréts restreints et comportements
répétitifs

Identifier les situations sociales ou il est pertinent ou non de
communiquer sur mon centre d’intérét [ d'avoir des
comportements répétitifs

Ecouter et porter de I'attention aux centres d’intéréts des
autres

Gérer mes émotions

Identifier les différentes émotions

Comprendre la fonction des émotions

Repérer mes propres émotions et celles des autres

Lier mes émotions a des situations dans ma vie quotidienne
Apprendre a gérer mes émotions (par exemple outil de
gestion de la colere)

Gérer mon anxiété

Identifier les manifestations de I'anxiété

Estimer l'intensité de I'anxiété

Identifier les situations qui générent de I'anxiété
Apprendre a gérer mon anxiété /utiliser des outils pour
gérer mon anxiété (relaxation, techniques de TCC...)

M’organiser au quotidien

Gérer mon emploi du temps

Organiser mon travail scolaire

Connaftre et utiliser les outils pour m’aider a m’organiser au
quotidien (supports visuels, outils numériques...)

Parler du TSA aux autres

Expliquer ce qu’est le TSA

Expliquer mes forces et mes faiblesses aux autres
Identifier les situations sociales dans lesquelles il serait
bénéfique de parler de mon TSA

Développer un réseau social
d’échanges et d’entre-aide

Choisir un réseau d’entraide
Ecouter l'autre avec bienveillance
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Trouver dans les échanges une solidarité soutenante

5.1.3 Compétences et objectifs opérationnels pour les programmes a
destination d’adolescents avec TSA:

Compétence générale

Objectifs opérationnels

Comprendre le TSA

Connaftre les caractéristiques cliniques du TSA
Comprendre mon diagnostic

Comprendre mon
fonctionnement

Connaftre les particularités du fonctionnement cognitif
dans le TSA

Comprendre les particularités sensorielles dans le TSA
Prendre en compte ces particularités au quotidien
Identifier mes particularités, mes points forts et mes points
faibles

Définir I'impact de mes particularités sur mon identité

Me comparer a mes pairs sans me dévaloriser

Gérer mes relations sociales

Identifier les cercles sociaux en fonction du degré de
familiarité des personnes et adapter mon comportement
Comprendre la communication verbale et non-verbale
(expressions imagées, second degré, humour...)

Identifier les causes de la fatigabilité sociale et savoir la
gérer

Connaitre les modéles de comportement selon le contexte
social

Gérer mes intéréts /
comportements restreints
ou répétitifs

Identifier mes intéréts restreints et comportements
répétitifs

Identifier les situations sociales ou il est pertinent ou non de
communiquer sur mon centre d’intérét [ d'avoir des
comportements répétitifs

Ecouter et porter de I'attention aux centres d’intéréts des
autres

Gérer le temps passé devant les écrans

Gérer mes émotions

Repérer mes émotions et celles des autres

Me familiariser avec des outils d’observation de mes
émotions

Relier mes émotions a des situations dans ma vie
quotidienne

Apprendre a gérer mes émotions (par exemple outil de
gestion de la colére)

Gérer mon anxiété

Identifier les manifestations de I'anxiété

Estimer I'intensité de I'anxiété

Identifier les situations qui générent de I'anxiété
Apprendre a gérer mon anxiété /utiliser des outils pour
gérer mon anxiété (relaxation, techniques de TCC...)

M’organiser au quotidien

Gérer mon emploi du temps
Gérer les imprévus
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Connaitre et utiliser les outils pour m’aider a m’organiser au
quotidien (supports visuels, outils numériques...)

Prendre soin de ma santé

Connaitre les comorbidités/les troubles associés

Connaitre les traitements médicamenteux des troubles
associés

Prendre soin de ma santé (consultations médicales de suivi
et de prévention, suivi de mes traitements médicamenteux
et non médicamenteux en autonomie)

Etre conscient de la nécessité de la transition et me faire
accompagner

Choisir un professionnel [ une équipe en médecine adulte

Gérer ma vie affective et
sexuelle

Comprendre les changements dans mon corps liés a
I'adolescence

Connaftre les comportements sociaux adaptés en ce qui
concerne mon corps et celui d'autrui

Identifier mes émotions et mes sentiments dans mes
relations amoureuses

M’affirmer, me protéger dans les relations amoureuses

M‘orienter et m’insérer
professionnellement

Identifier mes envies d’orientation professionnelle
Identifier mes forces et mes faiblesses pour m’aider a faire
un choix professionnel

Connaftre les démarches administratives relatives a I'emploi
Connaitre les ressources en termes d’accompagnement a
I'emploi (services dédiés, job coaching...)

Faire valoir mes droits

Connaftre mes droits

Identifier les ressources associatives de ma région
Chercher des informations sur les dispositifs
d’accompagnement et les aides financiéres

Faire valoir mes droits

Parler du TSA aux autres

Expliquer ce qu’est le TSA

Expliquer mes forces et mes faiblesses aux autres
Identifier les situations sociales dans lesquelles il serait
bénéfique de parler de mon TSA

Développer un réseau social
d'échanges et d’entre-aide

Partager mon expérience avec d’autres adolescents qui
vivent les mémes difficultés

Savoir écouter |'autre avec bienveillance

Trouver dans les échanges une solidarité soutenante

5.1.4 Compétences et objectifs opérationnels pour les programmes a
destination d’adultes avec TSA

Compétence générale

Objectifs opérationnels

Comprendre le TSA

Connaftre les caractéristiques cliniques du TSA
Comprendre mon diagnostic

Comprendre mon
fonctionnement

Connaftre les particularités du fonctionnement cognitif
dans le TSA, y compris concernant les fonctions exécutives
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Comprendre les particularités sensorielles dans le TSA
Identifier mes particularités, mes points forts et mes points
faibles

Prendre en compte mes particularités au quotidien

Définir I'impact de mes particularités sur mon identité

Me comparer a mes pairs sans me dévaloriser

Gérer mes relations sociales

Identifier les cercles sociaux en fonction du degré de
familiarité des personnes et savoir adapter son
comportement en fonction

Comprendre la communication verbale et non-verbale
(expressions imagées, second degré, humour...)

Identifier les causes de la fatigabilité sociale et savoir la
gérer

Connafitre les modéles de comportement selon le contexte
social

Gérer mes intéréts /
comportements restreints
ou répétitifs

Identifier mes intéréts restreints et comportements
répétitifs

Identifier les situations sociales oU il est pertinent ou non de
communiquer sur mon centre d’intérét / d'avoir des
comportements répétitifs

Ecouter et porter de I'attention aux centres d’intéréts des
autres

Gérer le temps passé devant les écrans

Gérer mes émotions

Repérer mes émotions et celles des autres

Me familiariser avec des outils d’observation de mes
émotions

Relier mes émotions a des situations dans ma vie
quotidienne

Apprendre a gérer mes émotions (par exemple outil de
gestion de la colere)

Gérer mon anxiété

Identifier les manifestations de I'anxiété

Estimer l'intensité de I'anxiété

Identifier les situations qui générent de I'anxiété
Apprendre a gérer mon anxiété /utiliser des outils pour
gérer mon anxiété (relaxation, techniques de TCC...)

Savoir comment m’organiser
au quotidien

Gérer mon emploi du temps

Gérer les imprévus

Connaftre et utiliser des outils pour m’aider a m’organiser
au quotidien (supports visuels, outils numériques...)

Prendre soin de ma santé

Connaitre les comorbidités/les troubles associés

Connaitre les traitements médicamenteux des troubles
associés

Prendre soin de ma santé (consultations médicales de suivi
et de prévention, suivi de mes traitements médicamenteux
et non médicamenteux en autonomie)

Gérer ma vie affective et
sexuelle

Acquérir une connaissance de mon corps et de son
fonctionnement

Connaftre les comportements sociaux adaptés en ce qui
concerne mon corps et celui d’autrui
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Identifier mes émotions et mes sentiments dans mes
relations amoureuse
M’affirmer, me protéger dans les relations amoureuses

Gérer ma vie de couple et Communiquer avec mon entourage familial (conjoint,

ma parentalité enfants, famille élargie)

Organiser la vie de famille au quotidien

Définir un projet de parentalité et savoir trouver conseils et

aides
M’orienter et m’insérer Identifier mes envies d’'orientation professionnelle
professionnellement Identifier mes forces et mes faiblesses pour m’aider a faire

un choix professionnel

Réaliser les démarches administratives relatives a I'emploi
Connaftre les ressources en termes d’accompagnement a
I'emploi (services dédiés, job coaching...)

Faire valoir mes droits Connaftre mes droits

Identifier les ressources associatives de ma région
Savoir remplir un dossier MDPH et évaluer mes besoins
Connaitre I'offre de service (professionnels, services,
établissements...)

Savoir solliciter les professionnels et faire connaitre mes
besoins particuliers

Faire valoir mes droits

Parler du TSA aux autres Expliquer ce qu’est le TSA

Expliquer mes forces et mes faiblesses aux autres
Identifier les situations sociales dans lesquelles il serait
bénéfique de parler de mon TSA

Développer un réseau social | Choisir un réseau d’entraide
d'échanges et d’entre-aide Ecouter 'autre avec bienveillance
Trouver dans les échanges une solidarité soutenante

5.2 Liste de compétences pour les aidants

Une liste de 16 compétences de base a été définie, puis des listes plus spécifiques en fonction des
ages des personnes avec TSA.

Par esprit de simplification, vu la réalité, nous remplacerons le terme « aidants » par « parents ». De
méme, nous utiliserons le terme « enfant » quel que soit I'dge de la personne concernée (enfant,
adolescent ou adulte), en référence au fait que quel que soit I'dge, la personne reste I'enfant de son
parent.

5.2.1 Liste « de base » (16 compétences)
e Comprendre le TSA (caractéristiques cliniques et diagnostiques) dans l'enfance, a
I'adolescence et a I'dge adulte
e Comprendre le fonctionnement cognitif et sensoriel dans le TSA
e Développer des choix éclairés concernant les interventions
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Savoir comment structurer I'environnement a |'aide d’outils spécifiques (supports visuels, ...)
Savoir comment développer la relation et la communication avec mon enfant

Savoir comment mettre en place des outils de communication alternative (gestes, images...)
Savoir comment soutenir et développer I'autonomie au quotidien de mon enfant

Savoir comment accompagner la vie affective et sexuelle des personnes avec TSA
Comprendre, gérer et anticiper les troubles du comportement

e Savoir comment gérer le suivi de santé des personnes avec TSA

e Savoir comment accompagner la scolarisation [ linsertion et I|'accompagnement

professionnel

e Faire valoir mes droits et ceux de mon enfant

e Savoir comment gérer les relations au sein de la fratrie

e Développer un réseau social d’échanges et d’entre-aide

e Me positionner en tant que parent d'un enfant avec TSA

e Trouver du soutien psychologique pour moi-méme en tant que parent

Ces 16 compétences sont déclinées ci-dessous en fonction de I'dge de la personne avec TSA

(enfants, adolescents, adultes). Deux d’entre elles ne concernent que les enfants (développer la

relation et la communication avec mon enfant) ou les adolescents/adultes (savoir comment

accompagner la vie affective et sexuelle des personnes avec TSA). Les autres compétences
concernent toutes les personnes avec TSA, mais les objectifs opérationnels sont déclinés

différemment en fonction de I'age. Il convient également de prendre en compte le niveau cognitif
de la personne avec TSA, en constituant des groupes homogenes du point de vue du niveau cognitif
pour les programmes a destination d’aidants d’adolescents ou d’adultes (avec ou sans déficience

intellectuelle associée).

5.2.2 Liste des compétences générales et objectifs opérationnels pour
les aidants d’enfants avec TSA

Compétence générale

Objectifs opérationnels

Comprendre le TSA

Comprendre |le diagnostic de TSA
Connaftre les caractéristiques cliniques du TSA
Comprendre les facteurs de risque associés au TSA

Comprendre le
fonctionnement cognitif et
sensoriel dans le TSA

Comprendre les particularités du fonctionnement cognitif
dans le TSA

Comprendre les particularités sensorielles (hypo [/ hyper
réactivité dans les différentes modalités sensorielles)

Savoir comment prendre en compte ces particularités au
quotidien

Développer des choix
éclairés concernant les
interventions

Connaitre les principales modalités de prise en charge
(sanitaire et médico-sociales)

Connaftre les principes des recommandations de bonnes
pratiques de la HAS

Connaitre les lieux de répit [ les structures de loisirs
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Savoir comment structurer
I'environnement a l'aide
d’outils spécifiques

Comprendre les principes qui sous-tendent la structuration
de I'environnement

Connaitre les outils de structuration visuelle du temps, de
I'espace et des activités

Savoir comment mettre en place des supports visuels au
quotidien

Savoir comment développer
la relation et la
communication avec mon
enfant

Identifier des stratégies pour améliorer la communication et
les interactions avec mon enfant

Savoir comment partager des jeux/ des activités avec mon
enfant

Savoir comment m‘adresser a mon enfant pour qu’il me
comprenne

Savoir comment mettre en
place des outils de
communication alternative

Comprendre les particularités de la communication dans le
TSA

Connaitre les outils de communication alternative (supports
visuels, gestes, etc.) et les applications

Savoir comment soutenir et
développer I'autonomie au
quotidien de mon enfant

Savoir comment accompagner mon enfant dans
I'apprentissage de la propreté, le sommeil et I'alimentation
Connaitre quelques outils ou techniques pour stimuler
I'autonomie de mon enfant au quotidien (séquence de
taches, chalnage, renforcement...)

Comprendre, gérer et
anticiper les troubles du
comportement

Connaitre les principes de
comportement

Savoir les mettre en pratique a partir de situations concrétes
rencontrées au quotidien avec mon enfant

I'analyse fonctionnelle du

Savoir comment gérer le
suivi de santé des personnes
avec TSA

Observer [ repérer les modifications de comportement de
mon enfant qui peuvent étre en lien avec un probléme de
santé

Mettre en place le suivi de prévention (ex consultation
dentaire)

Préparer une consultation médicale

Connaitre les traitements médicamenteux des troubles
associés

Savoir comment
accompagner la
scolarisation de mon enfant

Connaitre les principales modalités de scolarisation
Identifier les acteurs de la scolarisation de mon enfant
Faciliter la communication avec les professionnels
Connaitre les démarches administratives relatives a la
scolarisation (ESS, dossier MDPH, Gevasco...)

Faire valoir mes droits et
ceux de mon enfant

Connaitre mes droits et ceux de mon enfant

Identifier les ressources associatives de ma région

Avoir des informations sur les aides financieres (MDPH, SS,
CAF etc.)

Connaitre les ressources médicales (ex
professionnels formés dans le TSA etc)

plateformes,

Savoir comment gérer les
relations au sein de la fratrie

Parler du TSA a mes autres enfants
Savoir gérer les relations entre mes enfants au quotidien
Trouver du temps pour mes autres enfants
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Développer un réseau social
d'échanges et d’entre-aide

Choisir un réseau d’entraide

Savoir écouter |'autre, avec bienveillance

Trouver dans les échanges, une solidarité soutenante
S’échanger des trucs et astuces au quotidien

Me positionner en tant que
parent d’un enfant avec TSA

Comprendre/accepter le diagnostic

Savoir identifier les obstacles rencontrés au quotidien et les
stratégies pour y faire face

Prendre conscience de ses propres ressources et limites
Savoir exprimer ses difficultés et demander de |'aide vis-a-vis
de professionnels de santé, de |'éducation nationale ou
d’associations, ou toutes autres personnes [s'accorder du
répit

Trouver du soutien
psychologique pour moi-
méme en tant que parent

Savoir reconnaitre ses propres émotions et les signaux
d’alerte d’'un état de fatigue /[ stress

Connaitre les possibilités de répit pour les aidants

Savoir demander de l'aide

5.2.3 Liste des compétences générales et objectifs opérationnels pour
les aidants d’adolescents avec TSA

Compétence générale

Objectifs opérationnels

Comprendre le TSA a
I'adolescence

Comprendre le diagnostic de TSA

Connaftre les caractéristiques cliniques du TSA
Comprendre les facteurs de risque associés au TSA
Comprendre les manifestations du TSA a I'adolescence
Accompagner les transitions vers le monde adulte au
moment de I'adolescence

Comprendre le
fonctionnement cognitif et
sensoriel dans le TSA

Comprendre les particularités du fonctionnement cognitif
dans le TSA

Comprendre les particularités sensorielles (hypo [/ hyper
réactivité dans les différentes modalités sensorielles)

Savoir comment prendre en compte ces particularités au
quotidien

Développer des choix
éclairés concernant les
interventions

Connaftre les principales modalités de prise en charge
(sanitaire et médico-sociales)

Connaitre les principes des recommandations de bonnes
pratiques de la HAS

Connaitre les lieux de répit / les structures de loisirs

Savoir comment structurer
I'environnement a l'aide
d’outils spécifiques

Comprendre les principes qui sous-tendent la structuration
de I'environnement

Connaftre les outils de structuration visuelle du temps, de
I'espace et des activités

Savoir comment mettre en place des supports visuels au
quotidien
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Savoir comment mettre en
place des outils de
communication alternative

Comprendre les particularités de la communication dans le
TSA

Connaitre les outils de communication alternative (supports
visuels, gestes, etc.)

Savoir comment soutenir et
développer lI'autonomie au
quotidien

Savoir comment accompagner mon enfant dans les activités
du quotidien (hygiéne, repas, organisation du quotidien,
transports, etc.)

Connaitre quelques outils ou techniques pour stimuler
l'autonomie de mon enfant au quotidien (séquence de
taches, chalnage, renforcement...)

Savoir comment
accompagner la vie affective
et sexuelle

La puberté et ses manifestations dans le TSA

Savoir comment accompagner mon enfant dans sa la vie
relationnelle, affective et sexuelle

Connaftre les ressources concernant I'accompagnement a la
vie affective et sexuelle chez les personnes avec TSA
Comprendre et gérer les comportements sexuels inadaptés

Comprendre, gérer et
anticiper les troubles du
comportement

Connaitre les principes de
comportement

Savoir les mettre en pratique a partir de situations concrétes
rencontrées au quotidien avec mon enfant

Gérer le temps passé devant les écrans

I'analyse fonctionnelle du

Savoir comment gérer le
suivi de santé des personnes
avec TSA

Observer [ repérer les modifications de comportement de
mon enfant qui peuvent étre en lien avec un probléme de
santé

Mettre en place le suivi de prévention (ex. consultation
dentaire, consultation gynécologique...)

Préparer une consultation médicale

Connafltre les traitements médicamenteux des troubles
associés

Savoir comment
accompagner la
scolarisation [ I'orientation
et I'insertion professionnelle
de mon enfant

Connaitre les principales modalités de scolarisation
Connaitre les démarches administratives relatives a la
scolarisation (ESS, dossier MDPH, Gevasco...)
Connaitre les dispositifs d’orientation,
d’accompagnement professionnel

d’insertion et

Faire valoir mes droits et
ceux de mon enfant

Connaitre mes droits et ceux de mon enfant

Identifier les ressources associatives de ma région

Avoir des informations sur les aides financieres (MDPH, CAF,
etc.)

Connaitre les ressources médicales (ex.
professionnels formés dans le TSA etc.)

plateformes,

Savoir comment gérer les
relations au sein de la fratrie

Parler du TSA a mes autres enfants
Savoir gérer les relations entre mes enfants au quotidien
Trouver du temps pour mes autres enfants

Développer un réseau social
d'échanges et d’entre-aide

Choisir un réseau d’entraide

Savoir écouter |'autre, avec bienveillance

Trouver dans les échanges, une solidarité soutenante
S’échanger des trucs et astuces au quotidien
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Me positionner en tant que
parent d‘un enfant avec TSA

Comprendre/accepter le diagnostic

Savoir identifier les obstacles rencontrés au quotidien et les
stratégies pour y faire face

Prendre conscience de ses propres ressources et limites
Savoir exprimer ses difficultés et demander de |'aide vis-a-vis
de professionnels de santé, de I'éducation nationale ou
d’associations, ou toutes autres personnes [s'accorder du
répit

Trouver du soutien
psychologique pour moi-
méme en tant que parent

Savoir reconnaftre ses propres émotions et les signaux
d’alerte d’'un état de fatigue /[ stress

Connaitre les possibilités de répit pour les aidants

Savoir demander de l'aide

5.2.4 Liste des compétences générales et objectifs opérationnels pour

les aidants d’adultes avec TSA

Compétence générale

Objectifs opérationnels

Comprendre le TSA a I'age
adulte

Comprendre le diagnostic de TSA

Connaitre les caractéristiques cliniques du TSA
Comprendre les facteurs de risque associés au TSA
Comprendre les manifestations du TSA a I'dge adulte
Accompagner les transitions au moment du passage a l'dge
adulte

Comprendre le
fonctionnement cognitif et
sensoriel dans le TSA

Comprendre les particularités du fonctionnement cognitif
dans le TSA

Comprendre les particularités sensorielles (hypo [/ hyper
réactivité dans les différentes modalités sensorielles)

Savoir comment prendre en compte ces particularités au
quotidien

Développer des choix
éclairés concernant les
interventions

Connaftre les principales modalités de prise en charge
(sanitaire et médico-sociales)

Connaitre les principes des recommandations de bonnes
pratiques de la HAS

Connaitre les lieux de répit / les structures de loisirs

Savoir comment organiser
I'environnement a l'aide
d’outils spécifiques

Comprendre les principes qui sous-tendent la structuration
de I'environnement

Connaftre les outils de structuration visuelle du temps, de
I'espace et des activités

Savoir comment mettre en place des supports visuels au
quotidien

Savoir comment mettre en
place des outils de
communication alternative

Comprendre les particularités de la communication dans le
TSA

Connaitre les outils de communication alternative (supports
visuels, gestes, etc)
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Savoir comment soutenir et
développer I'autonomie au
quotidien de mon enfant

Savoir comment accompagner mon enfant dans les activités
du quotidien (hygiéne, repas, organisation du quotidien,
transports, etc.)

Connaftre quelques outils ou techniques pour stimuler
l'autonomie de mon enfant au quotidien (séquence de
taches, chalnage, renforcement...)

Savoir comment accompagner mon enfant dans la transition
vers un habitat / lieu de vie séparé de ses parents

Savoir comment
accompagner la vie affective
et sexuelle

Savoir comment accompagner mon enfant dans sa la vie
relationnelle, affective et sexuelle

Savoir accompagner mon enfant dans sa vie de couple / sa
parentalité

Connaftre les ressources concernant I'accompagnement a la
vie affective et sexuelle chez les personnes avec TSA
Comprendre et gérer les comportements sexuels inadaptés

Comprendre, gérer et
anticiper les troubles du
comportement

Connaitre les principes de
comportement

Savoir les mettre en pratique a partir de situations concrétes
rencontrées au quotidien avec mon enfant

I'analyse fonctionnelle du

Savoir comment
accompagner l'orientation
et I'insertion professionnelle
de mon enfant

Connaftre les dispositifs d’orientation, d‘insertion et
d’accompagnement professionnel
Connafitre les démarches administratives relatives a I'emploi

des personnes handicapées (RQTH, etc)

Savoir comment gérer le
suivi de santé des personnes
avec TSA

Observer [ repérer les modifications de comportement de
mon enfant qui peuvent étre en lien avec un probléme de
santé

Mettre en place le suivi de prévention (ex consultation
dentaire, consultation gynécologique...)

Préparer une consultation médicale

Connaftre les traitements médicamenteux des troubles
associés

Faire valoir mes droits et
ceux de mon enfant

Connaitre mes droits et ceux de mon enfant

Identifier les ressources associatives de ma région

Avoir des informations sur les aides financiéres (MDPH, CAF
etc.)

Connaitre les ressources médicales (ex
professionnels formés dans le TSA, etc.)
Connaitre les dispositifs |égaux (tutelle/curatelle)

plateformes,

Savoir comment gérer les
relations au sein de la fratrie

Parler du TSA a mes autres enfants
Savoir gérer les relations entre mes enfants au quotidien
Trouver du temps pour mes autres enfants

Développer un réseau social
d'échanges et d’entre-aide

Choisir un réseau d’entraide

Savoir écouter |'autre, avec bienveillance

Trouver dans les échanges, une solidarité soutenante
S’échanger des trucs et astuces au quotidien

Me positionner en tant que
parent d’un enfant avec TSA

Comprendre/accepter le diagnostic

Savoir identifier les obstacles rencontrés au quotidien et les
stratégies pour y faire face

Prendre conscience de ses propres ressources et limites
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Savoir exprimer ses difficultés et demander de |'aide vis-a-vis
de professionnels de santé, de I'éducation nationale ou
d’associations, ou toutes autres personnes [s'accorder du

répit
Trouver du soutien Savoir reconnaitre ses propres émotions et les signaux
psychologique pour moi- d’alerte d’'un état de fatigue /[ stress
méme en tant que parent Connaitre les possibilités de répit pour les aidants

Savoir demander de l'aide

5.3 Parcours éducatif

5.3.1 Introduction

L'Education Thérapeutique peut étre proposée tout au long de la vie en associant les proches. Elle
peut intervenir a I'étape de l'annonce du diagnostic et prendre une forme d’éducation
thérapeutique initiale, ou bien étre proposée dans le cadre d’un suivi régulier (a différentes étapes
de la vie) ou encore étre considérée comme approfondie lorsqu’il s'agit de programmes sur des
thémes trés spécifiques ou apres avoir déja bénéficié d'un programme.

Nous utilisons dans ce rapport la notion de parcours éducatif qui correspond a la durée de la
personne au sein du programme éducatif structuré, du début (diagnostic éducatif) a la fin
(évaluation finale des acquis), avec les étapes d'actions éducatives entre ces deux temps. Chaque
parcours éducatif doit étre individualisé et répondre aux besoins des personnes ou de leur famille.
Il est nécessaire d’adapter les contenus éducatifs, au regard de I'évolution des prises en charge dans
le domaine de I'autisme et des changements des besoins en fonction de leur dge. Dans la suite du
rapport, nous utiliserons le terme de programme éducatif, traduisant le parcours que suit la
personne pendant ce temps d’apprentissage et d'évaluation.

5.3.2 Etapes du parcours éducatif

Quel que soit le moment oU le programme est proposé, le parcours éducatif reste sensiblement le
méme et suit les étapes suivantes :

Elaborer un diagnostic éducatif :

Le diagnostic éducatif (ou bilan d’éducation partagé) permet d’'établir les besoins de la personne
et de convenir avec elle d'un parcours éducatif adapté. Ce dernier temps correspond au contrat
éducatif, qui permet d’identifier les objectifs pédagogiques a atteindre en termes de compétences
d’auto-soin et d’adaptation.

Mettre en ceuvre le programme :

Les séances qui constituent le programme peuvent étre proposées en individuel ou en collectif. Les
objectifs seront différents selon les modalités d’accompagnement.
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Evaluation finale individuelle :
Elle permet d’évaluer I'acquisition des compétences visées initialement lors du diagnostic éducatif

a l'issue du programme. Elle permet également de recueillir les éventuels nouveaux besoins et d'y
apporter une réponse en termes d’accompagnement ou d’orientation, notamment en ville. Lors de
ce temps, une évaluation de la satisfaction est également réalisée sur le parcours éducatif.

L'orientation vers un programme initial ou de suivif renforcement va dépendre de plusieurs critéres,
tels que I'age au diagnostic, la participation antérieure a un programme d’ETP, les besoins de la
personne, sa motivation, les connaissances sur son trouble... Le professionnel qui orientera la
personne vers un programme ETP devra en amont avoir identifié les questions et les besoins de la
personne.

La HAS a défini en 2007, deux types de programmes d’ETP, initial et de suivi et renforcement. Le
tableau ci-dessous résume le positionnement de ces deux structurations éducatives selon |'age et
le vécu du TSA des personnes et aidants.

Parcours initial
Pour les personnes qui viennent de recevoir un diagnostic de
TSA en associant leurs aidants

Parcours de suivi ou
renforcement Pour les personnes avec TSA tout au long de leur vie en
associant les aidants (avoir des informations sur des notions
plus précises comme l'adolescence, le passage a I'age adulte, la
sexualité, les droits...)

5.3.3 Parcours éducatif pour les enfants, adolescents ou adultes TSA
Les parcours éducatifs seront directement destinés aux personnes avec TSA, dans la mesure de
leurs compétences cognitives et verbales. La participation des personnes au groupe est en effet
conditionnée par la capacité cognitive a comprendre les thémes abordés et a participer aux
échanges.

Les personnes avec autisme et ayant une déficience intellectuelle [égére pourront bénéficier de cet

accompagnement avec un aménagement des supports et des contenus. Pour les personnes avec
une déficience plus importante, le programme d’ETP sera proposé principalement aux aidants.
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Pour les enfants de moins de 6 ans:

L'ETP dédiée aux enfants de moins de 6 ans est principalement destinée aux parents. Il n'y aura pas
de programme spécifique pour les enfants eux-mémes, car leurs capacités a participer a un groupe
est limitée.

Pour les enfants entre 6 et 12 ans :

Les enfants seront conviés a participer a un groupe d’éducation thérapeutique aprés discussion
avec le prescripteur et les parents.

Le diagnostic éducatif se fera en présence des parents, de maniére a pouvoir ajuster les attentes
des familles et celles des enfants.

Entre chaque séance, il peut étre demandé aux enfants de réaliser des exercices, de mettre en
application quelques principes appris sur le temps du programme et de faire un point a la séance
suivante. Pour ces exercices, le soutien des parents peut étre requis, et des supports visuels/écrits
peuvent étre remis aux enfants. Cela permet de faire du lien entre ce qui est appris au cours du
programme et le milieu naturel.

Le programme pourra comporter des séances individuelles et/ou collectives et sera cloturé par une
évaluation des acquis et de la satisfaction.

Pour les adolescents aprés 12 ans :

Les adolescents seront conviés a participer a un parcours d'éducation thérapeutique, aprés
discussion avec le prescripteur et les parents.

Le diagnostic éducatif pourra étre réalisé seul ou en présence des parents, de maniére a pouvoir
ajuster les attentes des familles et celles des enfants.

Le programme sera réalisé en groupe ou en individuel en fonction des thématiques. Notons que le
groupe est particulierement important pour les adolescents, car le regard des autres est important
et structurant.

Le parcours sera cloturé par une évaluation des acquis et de la satisfaction. Les temps d’évaluation
peuvent étre réalisés en individuel ou en collectif, avec la présence ou non des parents. Tous les
scénarii sont possibles.

Comme pour les enfants, des exercices pratiques peuvent étre proposés a réaliser a la maison pour
permettre un lien entre la théorie et la pratique et permettre a I'adolescent de généraliser ce qu'il
a appris aux situations de la vie quotidienne.

Pour les adultes:

Pour les adultes, le parcours sera sensiblement le méme que pour les adolescents ou les enfants,
mais les contenus seront différents.

Le programme peut étre proposé tout au long du parcours de vie de la personne. A l'issue du
diagnostic éducatif un programme sera proposé tenant compte des besoins de la personne et de
ses attentes.

La difficulté pour des adultes avec autisme (d’autant si des facteurs de d’anxiété viennent s’ajouter
au trouble initial) peut étre de se retrouver en groupe et d'échanger avec d'autres personnes. De
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ce fait, une réunion d’information individuelle ou en groupe sera proposée en amont pour
présenter le programme. En tenant compte des besoins de la personne, de ses capacités a faire
face a un groupe, de ses attentes, un programme d’éducation thérapeutique pourra étre proposé
en groupe ou en individuel. Il pourra également étre mixte, composé de ces deux types de séances.
Le parcours sera cloturé par une évaluation des acquis et de la satisfaction.

Il pourra se faire également a distance pour les personnes qui auraient des difficultés a se trouver
dans un groupe ou pour les personnes qui sont éloignées géographiquement ou qui travaillent ou
qui seraient dans lI'incapacité de se libérer.

5.3.4 Parcours éducatif pour les aidants

Dans la mesure ou l'autisme est un trouble durable qui impacte le quotidien de la famille (parents
ou famille élargie), I'éducation thérapeutique peut et doit étre aussi destinée aux aidants, en
complément d'un programme pour les personnes avec TSA si leur age et leur niveau cognitif et
verbal le permet.

Concernant les enfants et les adolescents, les aidants sont les parents dans la plupart des cas;
I'’éducation thérapeutique peut cependant étre proposée a d’autres aidants (famille élargie, grands-
parents ou encore famille d’accueil par exemple). Concernant les adultes, les aidants peuvent
également étre les enfants ou la fratrie par exemple.

Précisons que la réglementation actuelle ne prévoit l'autorisation de programme d’ETP que s'ils
sont destinés a des patients ou personnes avec un handicap. De ce fait, il n’y a pas d’autorisation
de programme d’ETP uniquement proposé aux aidants. Cela dit, la grande majorité des
programmes existant dans le cadre de l'autisme, comme c’est d’ailleurs le cas en pédiatrie, en
gérontologie ou en psychiatrie, prévoient un parcours éducatif pour I'aidant/ parent, intégrant des
temps en association avec la personne atteinte de TSA, et des temps seuls, notamment centrés sur
ses besoins propres en tant qu’aidant.

Pour les aidants d’enfants de moins de moins de 6 ans:

La proposition d‘un parcours éducatif pourra suivre I'annonce du diagnostic. Elle aura pour but
d’apporter des informations, de répondre aux interrogations des parents et de favoriser le partage
d’expérience avec d’autres parents qui vivent les mémes difficultés.

En raison de l'anxiété que peut procurer la réunion en groupe, une réunion d’information
individuelle ou en groupe sera proposée en amont pour présenter le parcours éducatif. Le
diagnostic éducatif pourra étre réalisé en individuel ou au cours d'une séance collective. Si la
modalité de groupe est privilégiée, le diagnostic éducatif permettra aux familles de commencer a
se présenter les unes aux autres et de présenter leur enfant et leurs attentes face au groupe. Des
objectifs éducatifs seront identifiés, en sachant que les attentes des parents d’enfants de moins de
6 ans sont sensiblement toujours les mémes (compréhension du diagnostic et du fonctionnement
de leur enfant, mettre en place des outils pour aider l'enfant, gérer les troubles du
comportement...). Lors de la réunion d’information ou de la premiere séance, il est essentiel de
rappeler les régles de fonctionnement d’un groupe et de confidentialité.

Le parcours éducatif sera réalisée principalement en groupe et se cléturera par une évaluation des
connaissances acquises et du degré de satisfaction.
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Pour les aidants d’enfants de 6 3 12 ans:

Pour les parents d’enfants entre 6 et 12 ans, le parcours éducatif pourra prendre la forme d’un
programme initial, lorsque le diagnostic vient d’étre annoncé, ou de suivi ou renforcement, avec
par exemple un complément d’‘information au sujet du trouble ou des connaissances approfondies
qui viennent s’ajuster aux besoins des familles et des enfants.

Si les programmes sont a la fois destinés aux enfants et aux parents, il est possible de les réaliser sur
le méme temps, de maniére a ne pas surcharger les plannings des familles. Il peut étre également
possible d’ajuster les séances et de suivre les mémes thématiques pour les parents et les enfants,
avec des temps uniquement pour les enfants, des temps uniquement pour les parents, et un temps
commun a la fin de la séance. Chaque programme aura sa propre gestion et son organisation mais
devra tenir compte des contraintes familiales pour que les parents et/ou les enfants puissent suivre
la totalité du programme.

Une réunion d’information sera proposée en amont pour présenter le programme. Le diagnostic
éducatif pourra étre réalisé en individuel ou au cours d‘une séance collective. Si cela est choisi, il
permettra aux familles de commencer a se présenter les unes aux autres et de présenter leur enfant
et leurs attentes face au programme. Le programme sera réalisé principalement en groupe et se
cléturera par une évaluation des connaissances acquises et du degré de satisfaction.

Pour les aidants d’adolescents :

Pour les aidants d’adolescents de plus de 12 ans, le parcours éducatif pourra prendre la forme d’un
programme initial, lorsque le diagnostic vient d'étre annoncé ou continu, avec par exemple un
complément d’information au sujet du trouble ou des connaissances approfondies qui viennent
s'ajuster aux besoins des familles et des adolescents. L'adolescence suscite de nombreuses
questions sur le plan de la construction identitaire, des changements physiques, de l'orientation
professionnelle, de I'avenir, etc. Il sera nécessaire d’aborder ces questions en laissant le temps aux
parents de poser leurs questions. Concernant les adolescents, il est important que chacun ait son
espace, que les parents puissent participer a des temps d’échanges sans la présence de leur enfant
et inversement. Il est ainsi possible de proposer des parcours éducatifs en simultané (pour
I'adolescent et ses parents), avec des temps d’échanges en commun sur certaines thématiques ou
a certains moments du parcours éducatif.

Une réunion d’information sera proposée en amont pour présenter le programme. Le diagnostic
éducatif pourra étre réalisé en individuel ou au cours d'une séance collective. Si la modalité de
groupe est privilégiée, il permettra aux familles de commencer a se présenter les unes aux autres et
de présenter leur adolescent et leurs attentes face au groupe. Des objectifs éducatifs seront
identifiés. Lors de la réunion d'information ou de la premiére séance, il parait essentiel de rappeler
les regles de fonctionnement d'un groupe et de confidentialité.

Le programme sera réalisé en groupe et se cléturera par une évaluation des connaissances acquises
et du degré de satisfaction.

En fonction du profil des adolescents, s'ils sont suivis par un établissement spécialisé ou s'ils suivent
un parcours ordinaire, s'ils présentent une déficience associée ou non, le contenu des séances sera
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adapté. Il est également possible de proposer des groupes différents en fonction du profil des
adolescents avec TSA.

Pour les aidants d’adultes :

Concernant les aidants d’adultes, le parcours de vie étant déja avancé, les questions demeurent
mais se centrent sur d'autres thématiques, comme les droits des personnes avec autisme et de leurs
aidants, la vie affective et sexuelle, les structures d’accompagnement, etc. Le contenu des séances
sera a adapter en fonction de la présence d’une déficience intellectuelle associée au TSA ou non.
Concernant les parents d’'adultes, il faudra tenir compte de ces criteres dans la constitution des
groupes. |l serait possible d'imaginer des séances communes pour ce qui est du droit de la personne
et de sa famille et des séances séparées pour d'autres thémes.

Une réunion d’information ou une information au groupe sera proposée en amont pour présenter
le programme. Le diagnostic éducatif pourra étre réalisé en individuel ou au cours d’une séance
collective. Si cela est choisi, il permettra aux familles de commencer a se présenter les unes aux
autres et de présenter leur enfant et leurs attentes face au groupe. Des objectifs éducatifs seront
identifiés, en sachant que les questions concernant les adultes différents des autres programmes
et peuvent concerner l'orientation professionnelle, la vie affective et sexuelle, les droits, les
questions administratives (tutelle ou curatelle...). Lors de la réunion d'information ou de la premiére
séance, il parait essentiel de rappeler les régles de fonctionnement d'un groupe et de
confidentialité.

Le programme sera réalisé en groupe et se cléturera par une évaluation des connaissances acquises
et du degré de satisfaction des participants.

6 Conclusions et préconisations

L’éducation thérapeutique est associée a la maladie chronique qui concerne une part importante
de la population. Cette approche a offert un nouveau paradigme en santé qui est celui de la place
faite a l'usager de soins et a son empowerment. Cette activité d’éducation thérapeutique apparait
également pertinente a proposer dans le champ du handicap qui partage avec la maladie chronique
sa durabilité et son impact sur toutes les spheres de la qualité de vie de la personne et de son
entourage. De plus, cette activité dépasse le traditionnel rapport vertical soignant soigné et
reconnait a ses bénéficiaires des compétences éducatives qu'ils peuvent partager avec ceux qui les
accompagnent.

Nous avons dans ce rapport posé les bases des définitions, des bases scientifiques de cette
éducation structurée qu’est I'ETP et de son cadre réglementaire. Nous avons également souligné
que sa finalité concerne la qualité de vie, I'autonomie et la responsabilité de la personne
bénéficiaire et de son entourage.

Les études bibliographiques sur les différences sémantiques entre ETP et psychoéducation et sur
I'état de I'art en matiére scientifique sur les programmes éducatifs dans le TSA donnent une idée
des éléments de preuves d’intérét et d’efficacité pour ces processus d’aide a l'autonomie de la
personne avec TSA et son entourage.
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Par une enquéte étendue sur le territoire national, nous avons présenté un état des lieux de
I'existant en termes d'offre éducative (ETP et psychoéducation) dans le cadre du TSA. Celle-ci existe
manifestement, mais reste encore trés insuffisante.

L'enquéte de besoins réalisée également sur le plan national est la premiére a notre connaissance
d’une telle ampleur. Elle a permis de recueillir les avis de nombreuses personnes concernées par le
TSA (incluant leur famille) et professionnels de santé investis.

Cet état des besoins contraste avec l'inégalité actuelle d’accés en France a des programmes
éducatifs de qualité.

A lissue de ces travaux, nous avons élaboré des préconisations pour le développement de
I'’éducation thérapeutique dans le champ du TSA. Les résultats des enquétes, renforcés par
I'expérience des soignants dans ce domaine, montrent les besoins éducatifs en termes d’autosoins
et d’adaptation auquel que le systéme de santé France se doit de répondre, pour une bonne et
juste qualité de la prise en soin.

Notre travail doit toutefois étre interprété au regard d‘un certain nombre de limites. La premiére
est liée au fait que nos propositions éducatives concernent principalement les personnes sans
déficience intellectuelle ou bien celles avec une déficience modérée et ne peuvent étre
généralisées a celles ayant une déficience sévére ; en effet, leur participation a un programme d’ETP
est limitée de par leurs difficultés a mobiliser des capacités cognitives et langagiéres. Toutefois,
comme dans les maladies chroniques et comme le précisent déja les recommandations de la HAS,
les proches sont associés a la démarche d’ETP, ce qui est particulierement pertinent dans le cas des
personnes autistes ayant une déficience modérée ou sévere.

Une autre limite de notre étude concerne le recours a une enquéte déclarative pour recueillir les
besoins éducatifs des personnes autistes et de leur entourage. Il aurait été intéressant, en
complément des questionnaires utilisés comme support a I'enquéte, de recourir a des focus-group
permettant de recueillir de fagon plus exhaustive et qualitative, les opinions de personnes autistes
et de leur entourage familial. Les réponses aux questions ouvertes que comportait notre
questionnaire offrent toutefois des pistes a approfondir pour compléter et enrichir les listes de
compétences (exploration plus large de besoins, informations sur ce qui est difficile a apprendre et
sur les situations emblématiques pour mobiliser les compétences, etc.). De méme, les
commentaires des relecteurs ont permis d’enrichir qualitativement certains points.

Notre rapport a été lu, commenté et amélioré par des personnes autistes, des associations de
familles, des associations de bénéficiaires de I'ETP et des professionnels d’horizons divers. La grande
majorité des préconisations formulées a l'issue du rapport ont fait I'objet d'un niveau élevé de
consensus par ce groupe de lecture. Toutefois, un certain nombre des points de vigilance ont été
émis par le groupe de lecture, dont certains sont mentionnés ci-dessous :
- La liberté de ne pas adhérer a la proposition d'éducation thérapeutique, comme le
prévoient les recommandations de la HAS ;
- L'intérét de positionner I'éducation thérapeutique comme un processus auquel on peut
recourir a différentes étapes de son parcours de vie;
- La plus grande légitimité des équipes habituelles de prise en charge a mettre en ceuvre
I'ETP;
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- L'importance que les associations d’usagers/de familles, fassent valoir leur participation a
I'élaboration du programme d’ETP, a son animation, son évaluation et a sa promotion
auprés des équipes soignantes;

- La nécessité de préciser les conditions de mise en ceuvre de I'ETP : mode de prescription,
conditions d'acces (ex: étapes des parcours de vie et de soins; gratuité, personnes déja
diagnostiquées) ;

- L'importance de la diffusion de I'information afin de s’assurer que tous les bénéficiaires
potentiels aient accés a l'information ;

- Pour les jeunes enfants et pour les personnes avec une déficience cognitive modérée ou
sévere, l'intérét de proposer un parcours éducatif a destination des aidants respectant la
majorité des principes de I'ETP. Sur ce dernier point, il conviendrait de déterminer les
modalités d’organisation et de financement, ces parcours ne relevant pas du cadre
réglementaire des programmes d’ETP;

- L'intérét que I'ETP soit articulée a I'offre d’accompagnement et de soins existante, afin
d'éviter le risque de décalage entre les connaissances et les pratiques des personnes avec
TSA [ des aidants et celles et services.

- L'intérét de proposer pour les professionnels concernés, en complément de la formation
de base sur I'ETP, une formation relative a des connaissances spécifiques sur l'autisme avec
des contenus conformes aux recommandations de bonnes pratiques de la HAS.

Les préconisations listées ci-dessous sont basées sur I'analyse de la littérature, I'enquéte de besoins
effectuée auprés des personnes avec TSA et leurs familles et I'avis du groupe de lecture (cf. grille
de lecture en annexe). En effet, dans cette liste ne sont retenues que les préconisations avec
lesquelles la majorité des membres du groupe de lecture ont exprimé étre totalement ou plutét en
accord. Suite aux commentaires des relecteurs, la formulation de certaines recommandations a pu
étre modifiée.

1. 1l est important de promouvoir I'ETP dans le champ du TSA, en tant qu‘approche de droit
commun fournissant une méthodologie, un cadre, une assise réglementaire et un dispositif de
formation.

2. Il est souhaitable de proposer systématiquement I'ETP dans le parcours de vie des personnes

avec un TSA en associant les aidants.

3. Il est souhaitable que I'ETP soit proposée par les établissements hospitaliers, médicosocial et
les associations dans les territoires, au plus prés des personnes concernées.

4. Cette proposition d’ETP peut avoir lieu aprées I'annonce du diagnostic (parcours initial), mais
aussi a d'autres moments clés du parcours de vie, notamment lors des transitions liées a |'age.

5. Il est souhaitable d'associer les parents a I'ETP en tant qu’aidants les plus proches.

6. La fratrie peut également étre associée aux programmes d'ETP, de méme que les membres de
la famille élargie.

7. Il est important de prendre en compte dans un cadre restant a définir, les besoins de soutien
particuliers des aidants, notamment lorsqu’ils avancent en age.

8. Il est important que les associations d'usagers/de familles, soient intégrées a I’'élaboration du
programme d’ETP, a son animation et a sa promotion.
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10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

Il est souhaitable que I'’équipe d'ETP collabore avec des aidants et des personnes avec TSA
expertes pour enrichir au travers de leur expérience et leur conception, les constructions et
animations des séances.

La formation a I'ETP des aidants/personnes experts avec TSA est alors nécessaire.

En raison de I’'hétérogénéité du TSA, il est important que le programme d’ETP s’adapte aux
caractéristiques de la personne concernée (age, niveau cognitif et capacités d’'expression
verbale). Il est conseillé pour cela de se référer aux listes de compétences différenciées
proposées dans le rapport (cf. points 5.1 et 5.2, listes de compétences).

Il est suggéré que les programmes d’ETP utilisent des techniques et des méthodes pédagogiques
adaptées aux particularités socio-communicatives et neurosensorielles des personnes avec un
TSA.

Il est souhaitable de proposer de I'ETP aux personnes avec TSA et déficience intellectuelle en
veillant a adapter les objectifs et outils de maniére a rendre accessibles les contenus.

Il est souhaitable que I'organisation et les contenus des programmes d’ETP, tiennent compte
des difficultés économiques et sociales des personnes concernées et de leurs aidants,
notamment des situations de précarité et de littératie en santé insuffisante.

En raison de leur fréquence, les troubles associés au TSA doivent étre pris en compte par les
programmes d’ETP. Pour cette raison, certaines compétences éducatives, telles que gérer son
anxiété ou prendre soin de sa santé, figurent dans les référentiels de compétences au méme
titre que les compétences ciblant le TSA en tant que tel (cf. points 5.1 et 5.2, listes de
compétences).

Il est suggéré d'utiliser I'ETP a distance (Web-ETP) pour faciliter I'accessibilité aux programmes
d’ETP, notamment pour les personnes domiciliées dans des zones rurales ou pour celles ayant
des difficultés a se déplacer. Dans ces cas, des entretiens individuels pour le diagnostic
éducatifs et I'évaluation de fin de programme sont aussi envisageables par téléphone ou visio.
Le Web-ETP peut représenter une option permettant de favoriser la participation de personnes
dont les difficultés d’interactions sociales constituent un frein a leur participation a un
programme en groupe. Ce frein a pu étre identifié dans I'enquéte de besoins (cf. point 4.2,
résultats de l'enquéte auprés des personnes avec TSA). De méme, des outils numériques
pédagogiques peuvent étre utiles dans les séances éducatives, ou a domicile.

Il importe que l'information sur I'offre d’ETP soit bien diffusée et suffisamment visible afin que
les personnes concernées en aient connaissance.

Il est suggéré que les CRA mais aussi les UTEP contribuent a cette information sur I'offre d'ETP
auprés des familles et des personnes avec TSA. Parmi les moyens de diffusion peuvent étre
envisagées les publications sur leurs sites internet, mais aussi des communications lors de
journées nationales du GNCRA, des UTEP ou toutes autres rencontres scientifiques ou
d’information grand pubilic.

La formation de base a I'ETP (dite de « 40 heures ») de I'équipe éducative est réglementairement
obligatoire pour la mise en ceuvre d'un programme d’ETP, quel qu’en soit le contexte (sanitaire,
médicosocial ou associatif).

Il est souhaitable que la formation des étudiants en santé intégre les bénéfices de I'ETP
proposée aux personnes avec un TSA et a leurs aidants.

Il est souhaitable de privilégier les formations d’équipe a I'ETP, pertinentes pour faciliter la mise
en ceuvre collective des programmes d’ETP, développer I'interdisciplinarité propice a I'ETP et
favoriser une culture de I'ETP au sein des services.
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23. 1l est suggéré de favoriser la recherche sur I'ETP afin de mieux évaluer son efficience et
notamment son impact par exemple sur la qualité de vie, le niveau de stress et la satisfaction
des personnes concernées, mais aussi sur des critéres d'évaluation pédagogiques tel que le
sentiment d’auto-efficacité et des indicateurs médico-économiques.

24. Une réflexion est a engager sur le cadre et le financement qui pourrait étre associé a un parcours

éducatif destiné aux aidants.

85



Annexes

86



Annexes 1 - Figures et tableaux

Figure 1 - Diagramme de flux
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Tableau 1: Caractéristiques des études

Auteurs Pays Type d'article | Objectifs de I'article Type d’intervention
éducative
Hodgetts et | Canada Etude des | Examiner les perceptions et les obstacles a I'établissement | Non précisé
al. (2018) besoins d'objectifs autonomes tels qu'ils sont pergus par: (1) les
adolescents avec trouble du spectre autistique, (2) les parents
d'adolescents avec trouble du spectre autistique et (3) les
professionnels interdisciplinaires
Lee et al. | USA Revue de la | Présenter les résultats d'un examen de |'efficacité de | Self-management
(2007) literature ['autogestion pour accroitre le comportement approprié des | interventions
(Méta-anlayse) | enfants et des jeunes autistes
Samadi et al. | Royaume- | Evaluation Evaluer une intervention de gestion des émotions et | Intervention pour le bien-
(2013) Uni (étude | d'intervention | d’'information sur les TSA auprés des parents étre familial / Programme
sur un parental
échantillo
n en lran)
Sankey et al. | France Evaluation Evaluation de la «validité sociale» des programmes (3 | Programme parental
(2019) d’intervention | programmes pour les parents implantés en France etfou au
Québec) selon la perspective des parents
Palmer et al., | Royaume- | Evaluation Tester: 1) l'acceptabilité des procédures de recherche | Psychoéducation
2019 Uni d'intervention | (recrutement, conservation, adéquation des mesures); 2) | (EarlyBrid)
I'acceptabilité parentale de EarlyBird (fréquentation, opinions
du programme, changements pergus); et 3) I'acceptabilité des
facilitateurs de EarlyBird (fidélité,
perceptions du programme, changements pergus)
Schrott et | Allemagne | Evaluation Explorer I'efficacité de la formation des parents du groupe | Stepping Stones Triple P

al., (2019)

d’intervention

Stepping Stones Triple P (SSTP) en tant qu'intervention
supplémentaire dans le traitement des TSA

(SSTP) group parent
training [ Programme
parental
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Zhou et al., | Chine Evaluation Concevoir, mettre en oeuvre et évaluer la thérapie | Psychoéducation
2019 d’intervention | psychoéducative axée sur la famille (FFPT) pour la famille des

troubles du spectre autistique (TSA)
Backman et | Suede Evaluation Evaluer la nouvelle intervention psychoéducative offerte par | Psychoéducation
al. 2018. d'intervention | Internet, SCOPE (Spectrum COmputerized PsychoEducation), | (numérique)

pour les adolescents et les jeunes adultes agés de 16 a 25 ans

TSA dans la plage de QI normative
Bishop, 2018 | Royaume- | Evaluation Présenter la premiere évaluation du programme de | Psychoéducation

Uni d’intervention | psychoéducation pour I'autisme, le bien-étre émotionnel et

I'adolescence (AEWA) pour les familles d'enfants autistes. Le

programme vise a développer la compréhension des parents

du bien-&tre émotionnel et comment le promouvoir, en

mettant |'accent sur I'adolescence.
Connolly et | USA Description Décrire le développement et la méthodologie d'une nouvelle | Psychoéducation
al., 2018 d'une intervention psychosociale pour les enfants avec trouble du

intervention spectre autistique de haut niveau.

DaWalt et | USA Evaluation Fournir une évaluation préliminaire d'une intervention de | Psychoéducation
al.,2018 d’intervention | psychoéducation en groupe multifamilial pendant la

transition vers I'age adulte
ladarola et | USA Evaluation Comparer |'impact d'un programme parental vs une | Education parentale vs
al. 2018 d’intervention | psychodéducation sur les indicateurs suivants : Parenting | Psychoéducation

Stress Index (PSl), Parent Sense of Competence (PSOC), and

Caregiver Strain Questionnaire (CGSQ).
llgetal., 2018 | France Evaluation Cette étude vise a évaluer la validité sociale et I'efficacité de | Psychoéducation

d’intervention

ce nouveau programme de formation aux habiletés parentale
(PFHP).

Le programme intitulé « '’ABC du comportement de I'enfant
ayant un TSA : des parents en action ! » est un programme
psychoéducatifdel12séancesde2heuresetde3visitesadomicile
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destiné aux familles de jeunes enfants agés jusqu’a 7 ans et
ayant un trouble du spectre de I'autisme (TSA) avec retard de
développement.

Kholidah et | Indonésie | Revue de la | Evaluer l'efficacité d'une Psychoéducation de Soutien | Psychoéducation
al., 2018 littérature parental pour agir sur le stress de meéres d’enfants avec
(revue troubles du spectre autistique
systématique)

Kuravackel USA Evaluation Evaluer l'efficacité d'un programme de formation et de | Programme parental
et al., 2017 d’intervention | soutien aux parents d'enfants TSA : COMPASS. COMPASS for

Hope (C-HOPE) est un programme d'intervention parentale

de 8 semaines qui a été développé avec I'option de télésanté

ou de prestation face a face
Mazzucchelli | Australie Evaluation Examiner la faisabilité de Building Bridges Triple P (BBTP), un | Programme parental
et al., 2018 d'intervention | programme parental de huit semaines (11,5 h) spécifiquement

ciblé sur les besoins des parents d'adolescents ayant une

déficience intellectuelle.
Mukhtar et | Indonésie | Evaluation Mesurer I'impact du groupe de psychoéducation sur le niveau | Psychoéducation
al., 2018 d'intervention | de stress parental des parents qui élévent un enfant avec TSA
Zand et al., | USA Evaluation Evaluer un projet pilote d'un bref programme de parentalité | Programme parental
2018 d'intervention | positive sur les enfants nouvellement diagnostiqués avec un

trouble du spectre de l'autisme (un programme parental

positif et manuel de quatre sessions sur 21 parents d'enfants

nouvellement diagnostiqués agés de 2 a12 ans en utilisant une

conception de méthodes mixtes.)
Casagrande | USA Evaluation des | Mieux comprendre les contributions de ['autonomisation et | Programme parental
et al., 2017 besoins du partenariat parents-professionnels pour combler les

disparités au sein des familles d'enfants TSA
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Derguy et al., | France Evaluation Présenter les étapes méthodologiques du développement | ETP
2017 d'intervention | d’un programme d’ETP destiné aux parents d’enfants avec un
TSA et en tester |la validité sociale.
(Programme ETAP)
Derguy et al., | France Evaluation Tester |'efficacité du programme ETAP sur la qualité de vieet | ETP
2018 d’intervention | lasymptomatologie anxiodépressive de parents d’enfant avec
TSA
Gibson et al., | USA Evaluation des | Enquéter sur les préférences de source d'information des | Non précisé
2017 besoins parents de personnes avec TSA
Hemdi et al., | Royaume- | Evaluation Evaluer l'efficacité d'une intervention de psychoéducation | Psychoéducation
2017 Uni (étude | d'intervention | développée pour soutenir les meres d'enfants TSA en Arabie
sur un Saoudite
échantillo
n en
Arabie
Saoudite)
llgetal., 2017 | France Evaluation Evalaution du programme « L'A.B.C. du comportement de | Psychoéducation
d'intervention | I'enfant ayant un TSA : Des parents en action !» afin d’en
déterminer l'efficacité et la validité sociale
Magafia et al. | USA Evaluation Etude pilote afin d’examiner la faisabilité, I'acceptabilité et les | Psychoéducation
2015 d'intervention | résultats préliminaires d'une intervention d'origine culturelle,
Parents Taking Action, pour 19 meéres hispanophones
d'enfants TSA.
Cappe et | France et | Evaluation des | Comprendre les besoins des familles d'enfants TSA Non précisé
Poirier, 2016 | Canada besoins
Dababnah & | USA Evaluation Evaluer la faisabilité de la mise en ceuvre d'un programme | Programme parental
Parish, 2016 d’intervention | empirique existant, The Incredible Years, adapté aux parents

de jeunes enfants avec troubles du spectre autistique. (Les
parents qui élevent des enfants d'age préscolaire (4gés de 3 a
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6 ans) avec troubles du spectre autistique (N = 17) ont
participé a un essai pilote de 15 semaines sur l'intervention)

Dababnah & | USA Evaluation Rendre compte de ['acceptabilité et des résultats d'une | Programme parental
Parish, 2016 d'intervention | évaluation d'une pratique empiriquement appuyée, The
Incredible Years, adaptée aux parents d'enfants TSA
Rattaz et al., | France Evaluation Evaluer les bénéfices de participation a un groupe | Groupe
2016 d'intervention | d’accompagnement parental sur le plan de la qualité de vie et | d’accompagnement
du stress chez des parents dont I'enfant a regu récemment un | parental
diagnostic de TSA
Gordon al., | Royaume- | Evaluation Evaluer PEGASUS (groupe de psychoéducation pour la | Psychoéducation
2015 Uni d'intervention | compréhension et le soutien du spectre de l'autisme), un
programme psychoéducatif de groupe visant a améliorer la
conscience de soi des jeunes TSA en leur enseignant leur
diagnostic
Al-Khalaf et | Australie Evaluation Déterminer si la mise en place d'un programme d'éducation | Programme parental
al., 2014 (étude sur | d’intervention | enJordanie pour les méres d'enfants avec troubles du spectre
un autistique a permis aux meres de mieux comprendre le
échantillo comportement de leur enfant, amélioré les capacités
n en d'adaptation des méres et réduit leur niveau de stress
Jordanie)
Jietal, 2014 | Chine Evaluation Déterminer [I'efficacité d'un programme d'éducation | Programme parental
d’intervention | parentale multidisciplinaire axé sur I'amélioration de la qualité
de vie liée a la santé (HRQOL) pour les fournisseurs de soins
aux enfants TSA.
McAleese, Irlande Evaluation Examiner et évaluer un programme de groupe psychoéducatif | Psychoéducation
al., 2014 d’intervention | et psychothérapeutique en trois séances pour les parents
d'enfants TSA.
Tellegen & | Australie Evaluation Evaluer ['efficacité de Stepping Stones Triple P, un | Programme
Sanders, d’intervention | programme parental individualisé de courte durée, dans un | d'accompagnement des
2014 échantillon de parents d'enfants TSA parents
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Farmer & | Australie Evaluation Evaluer un programme de six séances offert aux parents | Programme parental
Reupert 2013 d’intervention | d'enfants avec autisme dans les régions rurales de |'Australie.

Le programme a été congu pour améliorer les connaissances

des parents et leur compréhension de I'autisme, améliorer

leur confiance dans la gestion de leur enfant et réduire

['anxiété parentale.
Sénéchal, et | Canada Evaluation Evaluation d'un programme d’éducation des parents Programme parental
al.,, 2013 d’intervention
Brown et al., | Canada Evaluation des | Evaluer les besoins des parents concernant la prise de | Non précisé
2012 besoins décisions concernant |'allocation de ressources limitées et les

autres besoins non satisfaits
Murray et al., | Canada Description Décrire la phase de planification du projet, la phase de mise | Programme parental
2012 d’intervention | en ceuvre et la phase d'évaluation (c'est-a-dire les legons

apprises)
Banach et al., | USA Evaluation Etude pilote pour mesurer les effets d'un groupe de soutien | Programme parental
2010 d’intervention | co-animé de six sessions sur les compétences de plaidoyer et

I'auto-efficacité des parents face au diagnostic d'un enfant
Papageorgio | Gréce Evaluation des | Explorer les besoins et les attentes autodéclarés que les | Support Group
u, & Kalyva, besoins parents expriment en fonction de leur sexe et de leur
2010 éducation et en fonction de I'age et du sexe de leur enfant

avec TSA.
Gutstein, USA Description Passer en revue les fondements théoriques de I'Intervention | Programme parental
2009 d’intervention | pour le développement des relations, la méthodologie

actuelle et les résultats préliminaires de la recherche
Whittingham | Australie Evaluation Examiner des données qualitatives issues de I'ECR ainsi que sur | Programme parental
et al., 2009 d'intervention | I'évaluation des stratégies parentales particulieres que les

parents ont trouvées utiles.
Whittingham | Australie Evaluation Evaluer le réle des attributions parentales dans la prédiction | Programme parental
et al. (2009) d’intervention | des résultats du traitement.
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Whittingham | Australie Evaluation Evaluer le programme Stepping Stones avec la population TSA | Programme parental
et al. (2009) d’intervention

Connan France Description Décrire un programme de psychoéducation pour adultes avec | Psychoéducation
(2019) d’intervention | autisme sans déficience intellectuelle
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Tableau 2 : programme de psychoéducation (Connan, 2019, p.6)

Séance pilote

La démarche

Idées regues et

programme
=Dbtention du consentement
«du patient pour la poursuite
de la démarche
psychoéducative

-Durant I'évaluation
diagnostique, quelles
pratiquées? A quoi servent-
elles?

-retour sur les conclusions
diagnostiques

-Définition: « autisme »,

« syndrome dasperger »,

« autisme atypique »

-Quels sont les stéréotypes de
1"autisme pour la personnes
concernée?
“Quelles sont les croyances
de la personne & propos d’elle
méme?

“Quelles pensées la personne
attribue t-¢lle & autrui
concernant son autisme?

+Base de I"alliance

+Compréhension des
objectifs et souhaits du

+Etablissement de la
procédure et du

- comprendre la démarche
diagnostique et ses
conclusions @ un niveau
personnel -Pouvoir se
I"approprier et poser des

- pouvoir partager (lorsque
c'est possible) un vécu
émotionnel et des

croyances.
- Faire part de ses propres

stéréotypes au sujet de
l'autisme

+Partage d'un langage
commun et rassurant

*Mise en place des régles de
fonctionnement admissibles
*Installation du patient dans
son rile de co-thérapeute
+Eléments d"anamnése
rapportés par la personne

-Retour sur le vécu
émotionnel du patient
dmhphn:d'évlhmon

« continuum autistique » et
de la notion de consensus

- Apprendre i observer ses
propres réactions dans des

- jeu de rdle

Questionnaire de

psychoéducation
= Evaluation des émotion
* présentation des items

- CIM-10
-DSM IV/ 5§

. - sd
patient (avec son accord)
-Fiche « qu'est-ce qu'un
diagnostic? »

- Colonnes de Beck
- présentation de documents
divers (« cure

ity | Cri
diagnostiques de la
neurotypicité, etc.»

- repérer ses éals

-Anxiété, stress et

dépression; & quoi servent-
savoir les repérer chez soi

=Micux repérer ses élats

émotionnels -Trouver des

stratégies et des ressources
pour faire face aux
¢émotions difficiles.

_' itifs: log
construction de la pensée.
-Aspects neuro-

- Fiche « ni micux, ni moins
bien; autrement »

-Fiche « le fonctionnement
du cerveau »

- Fiche « les distorsions

cognilives »
ThblnuABC(lmlyu

-Colonnes de Beck

- Fiche: « anxiété,

dépression, & quoi ga se? »
Fu:ha:tlecpm

des émotions adaptée.
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Orientations de vie

ﬁmﬁ,‘?d&nm
des besoins individuels.

- travailler son estime de

soi, lutter efficacement

contre l'anxiété et les
schémas de pensée négatifs.

- faire le point sur les
ressources de la personne, ses

- Donner des ressources en
matiére de recherche d'aide

téléphone, mail, demande
de rdv

uuﬂwu-mﬁa \bum-ﬁﬁn

-p‘&ﬁk Ihwn,lw
- s'approprier les outils et Ies choses », etc.

- Partager des contacts et Fiche « A qui parler de son
informations utiles diagnostic? », « les relations

bibli hi
-Redirection vers un autre professionnel
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Tableau 3 : Référentiel de compétences du programme ETAP (Derguy et al., 2017, p.6)

Intitulé de la séance

Compétences visées

Austio-sain

Adaptation paychosociale

I/ L' autisme, qu’est-ce que ¢'est pour moi 7

2/ La communication avec mon enfant

3 Comprendre ke lien enire e comportement

et les émotions de mon enfant

4 Vivre ave be regard des autres

& Les relsbions avee ma famille ef mon
enourage

&/ Identifier ot utiliser les ressources du

systéme de prise en charpe

7/ Bilan de ma participation

Exprimer scs représcrtations concermant
les TSA (symptimes, canses)
Expliquer la symptimatologic des TSA
Etinpathogémigques conmus des TSA
Identifier des stratégies pour favonser la
commumnication ¢t les inferactions avec
1" emfint

Identifier des stratépics dsménagement
de |"environnement

Identifier les composantes d'un trouble
du comportement (contexie,
manifestations, réponses)

Identificr des stratégics de gestion dos
troubles du compontement

Identifier ot comprendre les

Identifier et comprendre les
répercussions socko-familisles des TSA

Connaitre les profossonnels du soin,
anes de prise en charge (pédagogique,
éducatif, thirapeutique)

Untahiser les circuits d aide socuaux ot
administratifi

Identifier les peronnes ressounces
Identifier les possibilitts J aides
fimanciéres complémentres

Partager ses expériences concernant la
PartiCipation au programime
Identifier les avantages ot les limites de
sa participation

Fichanger ensemble sur la perception de

I'avenir aves: |'enfimi

Gérer I . T e vis-3
wis de Mévolution da TSA cf des
risular des actions mses an wuvie

Exprimer son veou of ses
prénccupations concernant la
commmication et la relstion avec
1" enfant

Fxprimer son vécu et ses
présccupations concernant |a
commumication et la relstion avec
I"enfant
Verbaliser des Gmotions vis-4-vis do
handscap de |"enfant ot des

oas a8 .
Exprimer scs sentiments vis-i-vis du
regard des autres sur soi of son enfant
Identifier des siratépics of ressounces
s fasre face an regard dies anines et &
| stprmatisastion
Verbalimer des dmotions vis-a-vis du
handicap de I"enfant ct des
répercussions sur les liens avec la
Farmille eof 1'enbouragee
Exprimer ses ressentis par rapport & sa
relation avec les autres membres de
farmille : conpomt, parents, autre{s)
enfanb{s)
Informer son entourage sur le handicap
de | enfant
Diévelopgrer sa capacitd & chosir et son
exprit enitique vis-a-vis des mierventions
dhspombles pour 1"enfant,
Solhcver de I"side myprés de son
cntourage o des soignants
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Annexes 2 — Questionnaires

Annexe 2.1. Enquéte sur les programmes d’ETP a destination des personnes avec TSA

ENQUETE SUR LES PROGRAMMES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT (ETP)
A DESTINATION DES PERSONNES AVEC TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME (TSA)
JUILLET 2019

1. Existe-t-il dans votre région des programmes autorisés d’Education Thérapeutique du Patient
(ETP) sur le TSA, animés par le CRA ou une équipe de proximité ?

X Oui
X Non

Si OUI, Nom et adresse de I'établissement /service qui propose un programme d’ETP autorisé par
I’ARS :

Nom de Adresse E-mail
I’établissement /
service
Programme 1
Programme 2
Programme 3
Si NON,
Avez-vous le projet de développer des programmes d’ETP au sein de votre CRA ?
X Oui
X Non
Avez-vous connaissance de projets d’ETP au sein des équipes de proximité dans votre région ?
X Oui
X Non

2. Existe-t-il dans votre région des programmes de type psychoéducation sur le TSA (non labellisés
ETP) animés par le CRA ou une équipe de proximité?

X Oui
X Non

Si OUI, Nom et adresse de I'établissement /service qui propose un programme de
psychoéducation (non labellisé ETP):

Nom de Adresse E-mail
I'établissement /
service

Programme 1
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Programme 2

Programme 3

Merci de votre participation
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Annexe 2.2. Enquéte sur les programmes ETP et de psychoéducation a destination des personnes
TSA et de leur famille.

ENQUETE SUR LES PROGRAMMES D’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT (ETP) ET DE PSYCHOEDUCATION A

DESTINATION DES PERSONNES AVEC TROUBLES DU SPECTRE DE L’AUTISME ET DE LEUR FAMILLE

Madame, Monsieur,

Nous vous remercions d’avoir participé a notre enquéte sur l'utilisation de programmes d’ETP sur
le territoire national. L'étape actuelle est de solliciter les établissements ayant déclaré utiliser des
programmes d’ETP ou de psychoéducation, afin de recueillir des informations plus précises sur ces
programmes.

Si vous proposez plusieurs programmes d'ETP ou de psychoéducation, il est nécessaire de
renseigner un questionnaire par programme.

Nous vous remercions pour le temps pris a remplir le questionnaire suivant.

Intitulé du programme :

Territoire couvert :

Nom et adresse de I'établissement porteur : (Nom, commune, département)

Coordonnées de la personne coordinatrice du programme :

NOM, PrENOM ..ttt ettt et sttt e e sttt ars e st st sts i s st ensans s

Fonction de la personne coordinatrice du programme t....... ccoocomrcerereenneenens
EMAIl o e s s st s

TEIEPNONE ettt et s e rseen e et s s s s ers s cen et st s e

Depuis combien d'années votre programme existe-il ?.......cccccorvevenennenennnenencene.

Personnes avec TSA
o jeunes enfants (moins de 7 ans)

100



enfants (7-12 ans)
adolescents (12-15 ans)
jeunes adultes (16-25 ans)
adultes (au-dela de 25 ans)

O O O O

Familles [ aidants
o parents
o fratrie

o famille élargie (grand-parents, oncles et tantes, etc)

A quel moment de leur parcours le programme est-il proposé ? (par ex apres le diagnostic...)

FORMAT DU PROGRAMME

Nombre de séances au total par programme : .........

Nombre de programmes par an : .......cceceneennees

Répartition des séances :

Séances (nombre)

Patient

Famille/aidant

En groupe

En individuel

- Durée des séances (nombre d’heures en moyenne):

o Engroupe: ...
o Enindividuel : ...

- Fréquence des séances:

o Engroupe: ...
o Enindividvel : ...

- A quel moment se déroulent les séances:

o Enjournée (préciser I’heure) ...
o Ensoirée (préciser I'heure) ...

o Le week-end (préciser IeJour et Ies horalres)

- Pour les séances en groupe : nombre de participants:

o Minimum: ...........
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o Maximum: ............

- Quel est la durée totale du programme (en heures) ? ...

CONTENU DU PROGRAMME

Objectifs pédagogiques/compétences visées par le programme :

Pour les familles/aidants :
o Mieux connaftre le TSA
Mieux connaftre les modalités de prise en charge [/ d’accompagnement
Savoir gérer les difficultés [ résoudre les problémes au quotidien
Exprimer ses besoins [ solliciter de I'aide
Connaitre et utiliser les ressources (sanitaires, médicosociales, associatives)
Faire valoir ses droits (éducation nationale, MDPH/MDA...)
Gérer son stress
Améliorer sa qualité de vie
Exprimer [ partager ses expériences et ses ressentis avec d'autres parents ou aidants
Autres:

O O 0O O O O O O O

Pour le patient TSA:
o Mieux connaitre le TSA
Mieux connaftre les modalités de prise en charge [ d’accompagnement
Savoir gérer les difficultés [ résoudre les problémes au quotidien
Exprimer ses besoins / solliciter de I'aide
Connaitre et utiliser les ressources (sanitaires, médicosociales, associatives)
Faire valoir ses droits (éducation nationale, MDPH/MDA ...)
Gérer son stress
Améliorer sa qualité de vie
Exprimer [ partager ses expériences et ses ressentis avec d'autres personnes avec
TSA
o Autres:

O 0O 0O O O O O O

Un bilan éducatif partagé’ / diagnostic éducatif est-il réalisé au début du programme?
o OuUl
o NON

SiOUl:

o Enindividuel
o Engroupe

Thémes abordés au cours du programme :

Séance Thémes abordés

T En ETP, le diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé (BEP) est défini comme le recueil des
besoins (cliniques, éducatives, psychosociales) et des objectifs d‘apprentissage et
d’accompagnement, réalisé auprés du patient par le soignant avant de commencer le programme
d'ETP
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Séance 1

ANIMATION

Animateurs/trices du programme : (animateurs principaux et intervenants ponctuels)

Fonction ou activité
professionnelle

Mode d’exercice
professionnel
(libéral, salarié...)

Formation ETP

OUI/NON

Animateur
principal

Fonction

Intervenant
occasionnel

Outils pédagogiques les plus frequemment utilisés :

o Outil favorisant I'expression (ex: photolangage, cartes illustrées, ...)

o Outils permettant d'expliquer/de transmettre des informations (ex: classeur-
imagiers, supports illustrés, ouvrages, ...)

o Outils d’animation des séances (exposé, paper board, support powerpoint, ...)

o Outils pour apprendre a gérer son stress

O AAULTES ettt e e e e sreses ses sre sas sts snn sas sve snn sus svsnn ous
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PARTICIPATION DES USAGERS?

La participation d’usager(s) au programme est-elle prévue ?

o OUI
o NON

Si oui, a quelle étape du programme ?
o Coordination
o Animation
o Evaluation

Sont-ils formés a I’'ETP ?

o OUI
o NON

EVALUATION DU PROGRAMME

A l'issue du programme, proposez-vous aux patients et/ou leur famille d’évaluer leurs acquis et leur
satisfaction sur le programme, ainsi que leurs nouveaux besoins ?

o OUl
o NON

Si oui, de quelle maniére ?

o Aloral
o Par écrit (questionnaire).
Si c’est le cas, merci de joindre le questionnaire que vous utilisez.

Quels sont les points évalués ?

Satisfaction par rapport au programme

Connaissances acquises sur le TSA

Connaissances sur les stratégies pour faire face au quotidien
Diminution du stress

Amélioration de la qualité de vie

Autres:

O O O O O O

RECRUTEMENT DU PATIENT ET/OU DE SA FAMILLE

De quelle fagon les participants sont-ils informés de I’existence du programme ? Comment recrutez-
vous ?

2 Parfois les usagers (personnes avec TSA ou familles) participent a la coordination, I'animation ou
I'évaluation du programme. Si c’est le cas, merci de préciser dans cette rubrique.
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..............................

..............................

Comment l'information au sujet du programme est-elle communiquée ?
o Lors d'un entretien clinique

Site internet

Plaquette

Association

Affiche

Autre...

O 0O O 0O O

AUTRES

Autres précisions | compléments d’information sur le programme que vous souhaiteriez-nous
partager:

MERCI DE VOTRE PARTICIPATION
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Annexe 2.3. Enquéte des besoins et de soutien aupres des personnes avec TSA

ENQUETE DE BESOINS EDUCATIFS ET DE SOUTIEN

AUPRES DES PERSONNES AVEC TROUBLE DU SPECTRE DE L'AUTISME (TSA)

Nous avons besoin de vos avis sur notre projet de programme d’éducation thérapeutique pour des
personnes concernées par le TSA'!

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) consiste en des séances d’apprentissage organisées par
les professionnels (en individuel ou collectif) pour les patients et/ou leurs proches. Ces séances ont
pour objectifs d’apporter des informations sur le trouble du spectre de I'autisme (TSA), de permettre
aux participants d’interagir et de développer les compétences pour gérer le quotidien, selon leurs
propres besoins.

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) fait partie de I'offre de soin proposée dans de nombreuses
pathologies somatiques mais encore peu dans le TSA. Dans le cadre de la Stratégie nationale pour
I'autisme au sein des troubles du neuro-développement, il est prévu de proposer des
recommandations visant a promouvoir les dispositifs d’ETP en France, en se basant sur les besoins
spécifiques des personnes avec TSA et de leurs familles.

L’objectif de ce questionnaire est de recueillir vos besoins en tant que personne présentant un TSA.

VOTRE IDENTITE

Votre age ?
..ans

A quel age votre diagnostic d’autisme a-t-il été posé ?
.. ans

Vous habitez

[Jautre

Précisez ...

|:| chez vos parents |:| en foyer |:| seul |:| en COUple

Votre département de domiciliation: ...

Votre statut professionnel

|:| A |:| . |:| travailleur en milieu |:| Sans emp|0| |:|lal:1tre
lycéen/ travailleur protégé (ESAT..) Précisez

étudiant en milieu ordinaire

Bénéficiez-vous d'un suivi par une équipe spécialisée pour votre TSA ?
L oui [ Non

Si oui, dans quel établissement [ service ?
[ centre hospitalier (hopital de jour, CMP, CATTP ...)
[savs
[1samMsaH
[] Libéral (précisez)...
Autre (précisez) ...
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A I'heure actuelle, avez-vous recu suffisamment d’'information concernant le TSA ?

|:| Pas du tout

I:l Plutét oui

|:| Oui, tout a fait

OU cherchez-vous principalement de I'information sur le TSA ?

|:| Plutét non

[ Aupreés des professionnels d'une unité spécialisée (Centre Ressources Autisme, Hopital de

jour...)

Chez votre médecin spécialiste

|:| Chez votre médecin généraliste

|:| Sur Internet

|:| Auprés d’autres personnes ayant un TSA

|:| Auprés d'associations

|:| AULTE oo

sex

Avez-vous déja participé a un programme d’ETP, de psychoéducation sur le TSA ?

[ Oui Non

Le fait d’avoir un TSA a un impact:
- sur votre vie familiale :

|:| tout a fait d’accord I:l Plutét d'accord
- sur votre vie sociale :

|:| tout a fait d’accord |:| Plutét d'accord
- sur votre vie professionnelle :

|:| tout a fait d’accord I:l Plutét d'accord

|:| plutdt pas d'accord

|:| plutét pas d’accord

|:| plutdt pas d'accord

|:| Pas du tout d'accord

|:| Pas du tout d’accord

|:| Pas du tout d'accord

VOS BESOINS EDUCATIFS ET D’ADAPATION

Merci de nous indiquer vos besoins:

m’organiser (supports visuels, outils
numériques...)

J'ai besoin de ... . Pas du
Tres . . Peu
o . Intéresse . . tout
intéressé intéressé | . )
intéressé
3 Mieux connaftre le TSA (caractéristiques [] ] [] H
" cliniques et diagnostiques)
Mieux comprendre le fonctionnement des
b. personnes avec TSA o u o B
c Avoir de l'aide [ des outils pour m'aider a [] ] [] &
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Avoir de l'aide pour les taches du

quotidien

Avoir de l'aide fun accompagnement au N
niveau professionnel

Avoir de l'aide pour les démarches ]
administratives et sociales (dossier mdph,

assurance, mutuelle...)

Avoir de l'aide [ un accompagnement pour ]
mes activités de loisirs

Trouver du soutien psychologique pour H
moi-méme

Echanger [ partager mon expérience avec ]
d’autres personnes avec TSA

Avoir de 'aide pour gérer les relations &
avec les membres de ma famille

Avoir de 'aide pour gérer les relations ]
sociales (collegues, amis...)

Avoir de l'aide pour gérer mon anxiété N

Autres :
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DU POINT DE VUE PRATIQUE

Seriez-vous intéressé par la participation a un programme d’éducation thérapeutique sur le TSA ?

D oui, tout a fait d’accord D Plutét d’'accord D plutdt pas d’accord D Pas du tout d'accord

Si non ou plutdt non, pour quelle(s) raisons(s) ?

Dans le cadre d'un programme d’éducation thérapeutique, quelles modalités d’organisation vous
semblent les plus adaptées:

Type de rencontre:
en présentiel
a distance via le numérique

Moment de la semaine:

[ en journée la semaine
en soirée la semaine
[ le samedi

Durée de chaque atelier:
O] 2n
[ Y5 journée

1journée

Fréquence:
Une fois/semaine
Une fois /mois
Trois fois [ an
Une fois [ an

Nous vous remercions d’avoir pris le temps de répondre a notre questionnaire. Vos réponses seront
précieuses pour aider a élaborer les recommandations sur I'ETP dans le champ du TSA. Celles-ci seront
disponibles sur le site de la Haute Autorité de Santé (HAS) a partir de décembre 2020.
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Annexe 2.4. Questionnaire 4: Enquéte des besoins et de soutien auprés aidants familiaux des
personnes avec TSA

ENQUETE DE BESOINS EDUCATIFS ET DE SOUTIEN

AUPRES DES AIDANTS FAMILIAUX
DE PERSONNES AVEC TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME (TSA)

Nous avons besoin de vos avis sur notre projet de programme d’éducation thérapeutique pour des
personnes concernées par le TSA'!

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) consiste en des séances d’apprentissage organisées par
les professionnels (en individuel ou collectif) pour les patients et/ou leurs proches. Ces séances ont
pour objectifs d’apporter des informations sur le Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA), de permettre
aux participants d’interagir et de développer les compétences pour gérer le quotidien d’une personne
avec un TSA, selon leurs propres besoins.

L’éducation thérapeutique du patient (ETP), qui fait partie de I'offre de soin habituellement proposée
dans de nombreuses maladies chroniques, est peu utilisée dans le TSA. La Stratégie nationale 2022
pour [l'autisme au sein des troubles du neuro-développement, prévoit [’élaboration de
recommandations basées sur I’évaluation des besoins spécifiques des personnes avec TSA et de leurs
familles, I'enjeu étant de promouvoir les dispositifs d’ETP en France.

L’objectif de ce questionnaire est de recueillir les besoins des aidants familiaux des personnes avec un
TSA.

VOTRE IDENTITE

Votre age:

..ans

Votre département de domiciliation: ...
Votre niveau d’étude:

Votre catégorie socio-professionnelle:

Quel est votre lien de parenté avec la personne concernée ?

|:| meére I:l pere |:| autre (préciser)

Quel est votre statut matrimonial ?

|:| Célibataire I:l Séparé/divorcé |:| Marié |:| Veuf

VOUS ET VOTRE ENFANT [ VOTRE PROCHE QUI AUN TSA

Quel est son age ?
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|:| <3 ans |:| 3-12 ans |:| 12-18 ans |:| >18 ans

A quel age son diagnostic a-t-il été posé ?
.. ans

Bénéficie t-il/elle d’un suivi par une équipe spécialisée ?
L oui [ Non

Si oui, dans quel établissement [ service ?
[ centre hospitalier (hapital de jour, CMP, CATTP ...)
LI camsp

[ sessaD

L1 imE

[JimMPrRO

L1iTep

Ll EsaT

[ savs

[J saMsAH

Uro

[ Fam

L1 mas

[ Autre (précisez) ...

Temps estimé pour vous rendre au lieu de prise en charge :
[ <15 minutes [J15-30 minutes [J 30-60 minutes [ 60 minutes

A I'heure actuelle, avez-vous regu suffisamment d’information concernant le TSA ?

|:| Pas du tout
|:| Oui, tout a fait I:l Plutét oui |:| Plutét non

Ou cherchez-vous principalement de I'information sur le TSA ?

Chez votre médecin spécialiste
|:| Chez votre médecin généraliste
|:| Sur Internet
|:| Aupres d'autres familles avec un enfant avec un TSA

|:| Auprés d'associations

|:| Autre :

A I'heure actuelle, avez-vous regu suffisamment d’information concernant les prises en charge du
TSA?

D Oui, tout a fait D Plutét oui D Plutét non D Pas du tout

Avez-vous déja participé a un programme d’ETP, de psychoéducation ou de formation des
aidants sur le TSA ?

[ Oui [ Non

Le fait de vous occuper de votre proche a un impact:
- sur votre vie familiale :
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|:| tout a fait d’accord |:| Plutét d'accord
- sur votre vie sociale :
|:| tout a fait d’accord I:l Plutét d'accord
- sur votre vie professionnelle :
I:l tout a fait d’accord I:l Plutét d'accord
- sur votre santé physique:

|:| tout a fait d’accord |:| Plutét d'accord

|:| plutét pas d’accord

|:| plutdt pas d'accord

I:l plutét pas d’accord

|:| plutét pas d’accord

- sur votre santé psychologique (stress, inquiétudes...) :

|:| tout a fait d’accord I:l Plutét d'accord

|:| plutdt pas d'accord

|:| Pas du tout d’accord

|:| Pas du tout d'accord

I:l Pas du tout d’accord

|:| Pas du tout d’accord

|:| Pas du tout d'accord

Vous sentez-vous capable de gérer au quotidien le TSA de votre proche ?

|:| Complétement |:| En grand partie

|:| Un peu

|:| Pas du tout

Dans la vie de tous les jours, que représente pour vous le TSA de votre proche ?

L Des difficultés
modérées

[ Des difficultés
majeures

[ peu de difficultés

|:| Pas de difficulté

VOS BESOINS EDUCATIFS ET D’ADAPATION

Merci de nous indiquer vos besoins, au regard du trouble de votre enfant ou de votre proche :

J'ai besoin de ...

Tres
intéressé

Intéressé

Peu
intéressé

Pas du
tout
intéressé

Mieux connafitre le TSA (caractéristiques

[

O

O

communication alternative (gestes,
images...)

a cliniques et diagnostiques)

o Mewcmrslepteeae | 0| g | D | O
o Menmcomedeglntormere | D | O | O | O
d. Connaitre les différents outils de ] ] N N
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Savoir comment développer la

communication avec mon enfant U
Savoir comment structurer H
I'environnement a l'aide d’outils

spécifiques (supports visuels...)

Avoir de 'aide pour prévenir et gérer les H
troubles du comportement

Savoir comment soutenir et développer N
I'autonomie au quotidien de mon enfant

(alimentation, habillage, propreté...)

Savoir comment préparer une H
consultation médicale pour mon enfant

Mieux connaitre les dispositifs d'aide a la H
scolarisation

Mieux connafitre les ressources disponibles H
(aides financiéres, associations...)

Trouver du soutien psychologique pour H
moi-méme en tant que parent

Echanger [ partager mon expérience avec H
d’autres parents d’enfants avec un TSA

Savoir comment gérer les relations au sein H

de la fratrie

Autres :
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DU POINT DE VUE PRATIQUE

Seriez-vous intéressé par la participation a un programme d’éducation thérapeutique sur le TSA ?

|:| tout a fait d’accord |:| Plutét d'accord |:| plutét pas d’accord |:| Pas du tout d'accord

Si non ou plutdt non, pour quelles raisons ?

] Manque de disponibilité
Difficultés liées a la garde des enfants

E J'ai déja bénéficié de ce type de programme
Autre (précisez)...

Dans le cadre d'un programme d’ETP, quelles modalités d’organisation vous semblent les plus
adaptées:

Hpe de rencontre:
En présentiel
A distance via le numérique

Moment de la semaine:

[] En journée la semaine
En soirée la semaine
Le samedi

Durée de chaque atelier:
L 2n (reproduit plusieurs
fois)
| Y journée

1journée

Fréquence:
Une fois/semaine
Une fois /mois
Trois fois [ an
Une fois [ an

Avez-vous des remarques ou des suggestions sur cette proposition de programme d’ETP ?

Nous vous remercions d‘avoir pris le temps de répondre a notre questionnaire. Vos réponses seront
précieuses pour aider a élaborer les recommandations sur I'ETP dans le champ du TSA. Celles-ci seront
disponibles sur le site de la Haute Autorité de Santé (HAS) a partir de décembre 2020.
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Annexes 3 - Les programmes d’'ETP TSA recensés

Les programmes sont retranscrits ici tels qu’ils nous ont été communiqués par les équipes. Nous
présentons tout d'abord les programmes recensés a destination des personnes vivant avec un TSA,
ensuite les programmes recensés a destination des familles.

Les programmes a destination des personnes vivant avec un TSA

1. Adolescents et adultes

_ Séance | ~ Thémes abordés
| Séance 1 Geénéralités sur le handicap : connaitre la notion de handicap,
les différentes formes et les aménagements possibles

—_——— f

C’est quoi les TSA : généralités sur les TSA (terminologies,
étiologie, épidémiologie), la notion de spectre et de dyade,
savoir en parler

' Comment se manifeste I'autisme chez moi : repérer dans son |
Séance 3-4-5 ‘ fonctionnement les éléments qui relévent des TSA et ceux qui

n'en relévent pas, pouvoir parler de son fonctionnement
particulier, situer I'intensité de ses difficultés

| Forces et talents : mettre en avant les forces, talents et
Séance 6 compétences, ameéliorer la confiance en soi, pouvoir parler de
| son fonctionnement de maniére positive

I Les émotions : connaitre les émotions et repérer leurs ‘
Séance 7 manifestations |
' Repérage de ses propres émotions : repérer ses émotions a 1
| Séance 8 partir des manifestations physiologiques, savoir les mettre en
lien avec des situations vécues, situer I'intensité a l'aide d’outils,
repérer les réactions suscitées par les situations

Repérage et gestion des émotions : définir les stratégies de |

Séance 9 gestion des emotions, apprendre a privilégier les stratégies
d'apaisement adaptées, utiliser les outils pour prévenir des
situations critiques
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2. Adolescents et adultes

‘ Séance ~ Thémes abordés ]
Séance 1 Présentation du groupe et du programme |
| Séance 2 | Définition des TSA
Séance 3 ' Fonctionnement cognitif dans les TSA
Séance 4 Comorbidités et traitements associés ]
' Séance 5 ' Hygiéne de vie et santé i
| Séance 6 : Organisation de la vie quotidienne o
"Séance 7 Gestion de la vie sociale : études, insertion
| i | professionnelle, et aides sociales
Séance 8 Gestion de la vie sociale : relations familiales, amicales,
_ | etamoureuses o )
Séance 9 Communication sur soi et synthése du programme
3. Adolescents
~ Séance [ Thémes abordés S
Séance 1 Qu’est-ce qu’'un TSA ?
Séance 2 . Fonctionnement cognitif et sensoriel d’'une personne ‘
) | avecun TSA ]
Séance 3 Suivi somatique des enfants avec TSA / TSA —les

connaissances et recherches actuelles sur le TSA (la
‘ prudence a avoir vis-a-vis des interventions non
- recommandées, a ce que lI'on trouve sur Internet

Séance 4 Accompagnement de I'enfant avec TSA : I'éducation
I structurée et les outils de communication alternatifs
Séance 5 Troubles du comportement chez les enfants avec TSA :

‘ analyse fonctionnelle ‘

' Séance 6 | Vie quotidienne, scolarité, questions diverses

4. Adultes

Module 1: le diagnostic

Séance 1: acception du diagnostic et communication aux proches
Séance 2 : troubles associés au TSA et médicaments

Séance 3: les démarches administratives

Séance transversale 1: intéréts spécifiques et rituels
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Module 2 : les interactions sociales

Séance 1: lien social et codes sociaux

Séance 2: analyse de son environnement social et affirmation de soi
Séance 3: communication, langage non verbal et gestion des conflits

Séance transversale 2 : I'autonomie

Module 3: les particularités physiologiques
Séance 1: I'hyper et I'hypo sensorialité
Séance 2: le sommeil / la fatigue

Séance 3: I'alimentation spécifique

Séance transversale 3 : couple, rencontre et séduction

Module 4: les émotions

Séance 1: gestion des émotions

Séance 2: les effondrements et crises
Séance 3: I'anxiété et les situations de stress

Séance transversale 1: les fonctions exécutives (capacités d'organisation, de planification,
procrastination...).

5. Enfants

THEME 1: INFORMATION SUR LE TROUBLE : 1 a 2 séances
Fiche Autisme
Fiche Trouble Du Comportement

THEME 2 : INFORMATION SUR LE TRAITEMENT : 1 a 2 séances
Fiches traitements et mise en situation de I'administration chez un enfant

Fiche Risperidone (comprimés)
Fiche Risperidone (solution buvable)
Fiche Méthylphénidate LP

Fiche Tercian

Fiche Atarax (sirop)

THEME 3 : L'organisation de la prise en charge : 1 a 2 séances
Objectifs :

- ldentifier les lieux de soins (urgences/suivi)

- Identifier la personne ressource (qui est-elle, en quoi peut-elle étre étayant, les
associations existantes)

- Identifier son propre besoin en termes de suivi
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Les programmes a destination des aidants

1. Parents
Séance Thémes abordés

1 Connaitre le diagnostic de TSA
Connaitre les particularités cognitives et sensorielles dans le
TSA
Connaitre les principales modalités de pec et I'existence des
recommandations de bonnes pratiques
Connaitre les différents dispositifs d’'aide a la scolarisation

2 Connaitre le développement de la communication
Connaftre et mettre en place des outils de communication
augmentée
Connaitre et mettre en place des outils de structuration
visuelle

3 Savoir comment gérer les troubles fonctionnels au quotidien
(sommeil, propreté, alimentation)
Stimuler I'autonomie de mon enfant au quotidien

4 Connaitre les principes de I'analyse fonctionnelle du
comportement
Savoir analyser un trouble du comportement avec cette
approche
Envisager des stratégies d’action

5 Connaitre les ressources associatives (associations de familles,
de loisirs, sportives, d’aide a la personne...)
Mieux connaitre et savoir interpeller la MDPH

2. Parents d’adultes avec TSA
Séance Thémes abordés

Séance 1 Communication
Pb somatiques
Cpts problémes

Séance 2 Vie affective et sexualité

Séance 3 Ressources administratives

Orientation
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3. Parents

Séance

Thémes abordés |

Séance 1
L'autisme, qu'est-ce que
c'est pour moi ?

Exprimer les représentations et le vécu des parents vis a vis
du trouble de leur enfant, de I'annonce du diagnostic, .
verbaliser ses émotions liées au regard des autres sur soi et |
sur son enfant

Séance 2
Etat de lieux des
| connaissances sur les

' TSA et leurs prises en

Définitions, classifications, étiologie, prévalence,
symptomatologie, diagnostic, évolution, troubles associés...
RCBPP

| charge

| Séance 3 Exprimer son vécu, ses préoccupations concernant les
La communication et les | difficultés de communication avec I'enfant
interactions sociales : | Comprendre les éléments qui sous-tendent la communication

outils de communication,
| structuration et supports
visuels

(ce qui facilite, ce qui freine)

Identifier ensemble des stratégies pour
communication et les interactions avec I'enfant
Lien avec les prises en charge (orthophonie, moyens
alternatifs de  communication  alternative,  groupe
d'entrainement aux habiletés sociales...)

favoriser la

Exprimer ses difficultés et questionnements concernant le
Comprendre le lien entre les particularités sensorielles et les

Identifier les composantes d'un trouble de comportement
Identifier des stratégies d’aménagement de I'environnement

Séance 4

Soutenir et développer | comportement de son enfant
I'autonomie de I'enfant

Les comportements | troubles de comportement
probléme

Séance 5§ '

Ressources territoriales

Connaitre les différentes composantes du systéme d'accueil
et de prise en charge
Identifier les possibilités d'aides financiéres complémentaires

Séance 6
La fratrie
' Bilan du programme

| Bilan de sa participation au programme

| Exprimer ses ressentis par rapport & sa relation avec les |

autres enfants de |la famille '

4. Parents

Séance Thémes abordés
Seéance 1 Qu’est ce que l'autisme pour moi ?
2 Particularités sensorielles
3 Particularités cognitives
4 R Gérer les débordements émotionnels
.5 Faire un plan d’action avec un but précis ex organiser une

- | sortie au mac Do..
6 Les ressources et onentatlons possibles
7 - Séance booster ( a 3 mois du programme) B

119



5. Parents d’enfants avec TSA

B Séance Thémes abordés |
Atelier 1 Comment mieux vivre la gastrostomie ? |
!
Atelier2 Comment pallier les troubles de la déglutition ? |
Atelier 3 Comment gérer la sélectivité et les phobies
alimentaires ?
' Atelier 4 - ' Comprendre l'influence des traitements sur le poids
|
Atelier 5 Mieux gérer le poids par I'alimentation et I'activité
_ physique B

6. Parents d’enfants avec TSA

Séance Thémes abordés

e 1 séance pour 'THDS | Développer des connaissances/compétences sur le
e 3 séances pour HDJ | trouble

1 séance pour 'lHDS | Développer des connaissances/compétences sur le
3 séances pour HDJ | traitement a 'aide d’une fiche traitement

e 1séance pour 'THDS | Développer des connaissances/compétences sur la
3 séances pour HDJ | gestion du quotidien
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Grille de lecture

Pour les questions suivantes, veuillez cocher la case correspondante.
Si vous cochez « non » veuillez expliciter votre réponse.

# Le titre vous parait-il précis ?
U oui U non

SENON POUFQUOI 2 Lottt

# Le résumé est-il clair ?

O oui O non

SENON POUFQUOI 2 Lottt

# Les définitions concernant I'ETP et la psychoéducation sont-elles claires ?

U oui U non

SENON POUFQUOI 2 oo

# La revue de la littérature vous semble-t-elle bien argumentée ?

U oui U non

SENON POUFQUOI 2 it

# L'état des lieux des pratiques en matiére d’'ETP vous semble-t-il suffisant ?

U oui U non
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SENON POUFQUOT 2 Lo

# Les enquétes de besoins des personnes TSA et de leurs aidants vous semblent-t-elles
complétes ?

U oui U non

SENON POUFQUOT 2 Lo

# Les listes des compétences définies pour les programmes d’ETP vous paraissent elles
pertinentes ?

U oui U non

SENON POUFQUOT 2 L.

# Les parcours éducatifs sont-ils précis ?

U oui U non

SENON POUFQUOT 2 Lo

# Les annexes vous paraissent-elles compléetes ?

U oui U non

SENON POUFQUOT 2 L.
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Concernant les préconisations sur 'ETP dans le TSA, veuillez coter chaque point ci-
dessous sur I'échelle suivante:
0 = pas du tout d’accord

1= plutdt pas d'accord

2 = plutdt d'accord

3 = totalement d’accord

Préconisations

Il est important de promouvoir I'ETP dans le champ du
TSA, en tant qu’approche de droit commun fournissant
une méthodologie, un cadre, une assise réglementaire et
un dispositif de formation.

2 | 3

Il est souhaitable de proposer systématiquement I'ETP
dans le parcours de vie des personnes avec un TSA ainsi
qu’a leurs aidants.

Il est souhaitable que I'ETP soit proposée par les

établissements hospitaliers, médicosociaux et les
associations dans les territoires, au plus prées des

personnes concernées.

Cette proposition d’'ETP peut avoir lieu aprés I'annonce
du diagnostic (parcours initial), mais aussi a d’autres
moments clés du parcours de vie, notamment lors des
transitions liées a I'age.

Il est souhaitable de proposer de I'ETP aux parents en
tant qu’aidants les plus proches

La fratrie peut également étre associée aux programmes
d’ETP, de méme que les membres de la famille élargie.

Il est important de prendre en compte les besoins de
soutien particuliers des aidants, notamment lorsqu'ils
avancent en age.

Il est important que les associations d'usagers/de
familles, soient intégrées a I'élaboration du programme
d’ETP, a son animation et a sa promotion.

Il est souhaitable que I’équipe d’ETP collabore avec des
aidants et des patients partenaires (ou experts) pour
enrichir au travers de leur expérience et leur conception,
les constructions et animations des séances.

10

La formation adaptée en ETP des aidants/patients
experts est alors tres utile.
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En raison de I'hétérogénéité du TSA, il est important que
le programme d’ETP s’adapte aux caractéristiques de la
personne concernée (age, niveau cognitif et capacités
d’expression verbale). Il est conseillé pour cela de se
référer aux listes de compétences différenciées
proposées dans le rapport (cf. points 5.1 et 5.2, listes de
compétences)
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Préconisations

Il est suggéré que les programmes d’ETP utilisent des
techniques et des méthodes pédagogiques adaptées aux
particularités socio-communicatives et neurosensorielles
des personnes avec un TSA.

13

Il est souhaitable de proposer de I'ETP aux personnes
avec TSA et déficience intellectuelle en veillant a
adapter les objectifs et outils de maniére a rendre
accessibles les contenus.

14

Il est souhaitable que I'organisation et les contenus des
programmes d’ETP, tiennent compte des difficultés
économiques et sociales des personnes concernées et
de leurs aidants, notamment des situations de précarité
et de littératie en santé insuffisante.

15

En raison de leur fréquence, les troubles associés au TSA
doivent étre pris en compte par les programmes d'ETP.
Pour cette raison, certaines compétences éducatives,
telles que gérer son anxiété ou prendre soin de sa santé,
figurent dans les référentiels de compétences au méme
titre que les compétences ciblant le TSA en tant que tel
(cf. points 5.1 et 5.2, listes de compétences).

16

Il est suggéré d'utiliser I'ETP a distance (Web-ETP) pour
faciliter I'accessibilité aux programmes d’ETP,
notamment pour les personnes domiciliées dans des
zones rurales ou pour celles ayant des difficultés a se
déplacer. Dans ces cas, des entretiens individuels pour le
diagnostic éducatifs et I'évaluation de fin de programme
sont aussi envisageables par téléphone ou visio.

17

Le Web-ETP peut représenter une option permettant de
favoriser la participation de personnes dont les
difficultés d’interactions sociales constituent un frein a
leur participation a un programme en groupe. Ce frein a
pu étre identifié dans I'enquéte de besoins (cf. point 4.2,
résultats de I'enquéte auprées des personnes avec TSA).
De méme, des outils numériques pédagogiques peuvent
étre utiles dans les séances éducatives, ou a domicile.

18

Il importe que I'information sur I'offre d’ETP soit bien
diffusée et suffisamment visible afin que les personnes
concernées en aient connaissance.

19

Il est suggéré que les CRA mais aussi les UTEP
contribuent a cette information sur I'offre d’ETP aupres
des familles et des personnes avec TSA. Parmi les
moyens de diffusion peuvent étre envisagées les
publications sur leurs sites internet, mais aussi des
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communications lors de journées nationales du GNCRA,
des UTEP ou toutes autres rencontres scientifiques ou
d’'information grand public.

20

21

La formation de base a I'ETP (dite de « 40 heures ») de
I'’équipe est un prérequis indispensable a la mise en
ceuvre d'un programme d’ETP quel qu’en soit le
contexte (sanitaire, médicosocial ou associatif).

Préconisations

Il est souhaitable que la formation des étudiants en
santé integre les bénéfices de I'ETP proposée aux
personnes avec un TSA et a leurs aidants.

22

Il est souhaitable de privilégier les formations d’équipe a
I'ETP, pertinentes pour faciliter la mise en ceuvre
collective des programmes d’ETP, développer
I'interdisciplinarité propice a I'ETP et favoriser une
culture de I'ETP au sein des services.

23

Il est suggéré de favoriser la recherche sur I'ETP afin de
mieux évaluer son efficience et notamment son impact
par exemple sur la qualité de vie, le niveau de stress et la
satisfaction des personnes concernées, mais aussi sur
des indicateurs pédagogiques tel que le sentiment
d’auto-efficacité et des indicateurs médico-
économiques.

24

Une réflexion est a engager sur le cadre et le
financement qui pourrait étre associé a un parcours
éducatif destiné aux aidants.
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