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Préface

Ce livre est né d’un engagement collectif de longue date. Celui d’une

équipe pluriprofessionnelle – pédopsychiatres, orthophonistes, psycho-

logues, psychomotriciens, infirmières et puéricultrices – qui agit chaque

jour auprès d’enfants et d’adolescents présentant des troubles du neuro-

développement.

La force de cette équipe ne réside pas seulement dans la complémentarité

de ses expertises, mais dans sa capacité à les conjuguer en intelligence

collective, au service de solutions concrètes pour les familles. Je veux ici

saluer leur créativité, leur persévérance, leur éthique, dans un contexte

où la pédopsychiatrie reste trop souvent contrainte par la pénurie de

moyens – mais cela mériterait d’autres pages.

Les troubles du neuro-développement bouleversent le quotidien des

enfants concernés et de leurs proches. Les parents nous confient fré-

quemment combien ils se sentent seuls face à des comportements perçus

comme inattendus ou incompris – agitation, impulsivité, difficultés atten-

tionnelles – auxquels s’ajoute parfois la crainte d’être jugés. Leur besoin

n’est pas tant d’être enseignés que d’être reconnus, soutenus, outillés

pour redevenir acteurs de leur propre chemin éducatif. Les accompagner

vers cette puissance d’agir, et non leur prescrire ce qu’il faudrait faire, est

la ligne directrice de notre démarche.

L’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) s’inscrit pleinement dans

cette dynamique. Elle ne se substitue à aucune approche, mais vient enri-

chir un ensemble d’outils complémentaires : psychoéducation (notam-

ment les programmes de type Barkley), psychothérapies inspirées de la

TCC, remédiation cognitive, interventions de guidance parentale, réédu-

cations spécialisées. Reconnue par la loi HPST comme un soin de droit

commun, l’ETP affirme le principe d’égalité d’accès aux familles et, sur-

tout, consacre une vision moderne de la relation de soin : partenariale,



 

respectueuse des savoirs expérientiels, orientée vers l’autonomie et l’auto-

détermination.

Notre intention n’est pas seulement d’aider les enfants à mieux vivre

avec leur TDAH, mais de permettre à leur entourage de reprendre

confiance, de retrouver des marges de manœuvre, d’envisager autrement

le possible. Lorsque les familles nous disent : « Nous avons retrouvé notre

capacité d’agir », c’est le signe que nous avons accompli l’essentiel.

C’est cet état d’esprit que nous souhaitons transmettre avec cette nou-

velle édition : à tous les professionnels, quel que soit leur mode d’exercice,

et à toutes les familles qui, chaque jour, inventent des chemins de vie

avec le TDAH.

Professeur Amaria Baghdadli
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Avant-propos

Le TDAH est un trouble fréquent en population générale, il l’est encore

plus en population clinique. Il est désormais classé dans la catégorie des

troubles du neuro-développement (dans le DSM-5). On retrouve la notion

de durabilité dans la définition de ce trouble qui impacte à long terme

la vie de l’enfant ou l’adolescent. Au regard de cette notion de durabilité,

de chronicité, il est apparu essentiel de structurer pour nos patients une

offre d’éducation thérapeutique, à l’instar de ce qui est pratiqué depuis

des années déjà en pédiatrie pour des maladies comme le diabète ou

l’asthme.

De la psychoéducation était déjà pratiquée depuis de nombreuses années,

directement à destination des patients, notamment lors d’ateliers en

hôpital de jour ou bien auprès des familles lors des groupes de guidance

parentale sur le modèle de Barkley.

Par ailleurs, l’équipe avait déjà l’expérience de la création d’un pro-

gramme d’ETP dans le cadre de l’autisme (programme « Mieux vivre avec

le TSA »). Nous avons été accompagnés par l’UTEP (Unité transversale

d’éducation thérapeutique du patient) du CHU de Montpellier au cours

de l’année 2018 dans le cadre d’une formation-action qui a permis la créa-

tion puis la rédaction du programme. Celui-ci a été validé par l’ARS Occi-

tanie en janvier 2019 et immédiatement mis en œuvre dans le Service de

médecine psychologique pour enfants et adolescents n° 2 (SMPEA2) du

Professeur Baghdadli au cours de l’année scolaire 2019-2020. Il se poursuit

à l’heure actuelle.

Un des points forts de ce programme, de sa construction à sa mise en

œuvre, est sans nul doute le fait qu’il soit pensé, pratiqué, réalisé et

critiqué par l’ensemble des professionnels d’une équipe : de l’infirmière

au médecin en passant par le cadre de santé, le puériculteur, l’assis-

tant de service social, le psychologue, le psychomotricien ou l’orthopho-

niste. Cette approche multi-professionnelle a apporté une dynamique



 

particulièrement intéressante tant au moment de la création du pro-

gramme que de sa mise en œuvre. Par ailleurs, le retour des familles et

des patients est très positif sur cet aspect, nos usagers nous expliquent

régulièrement qu’ils ont apprécié l’accompagnement bienveillant de

l’infirmière mais également les conseils très pointus du psychomotricien

ou encore l’expertise de la psychologue.

La grande implication des parents, comme dans la plupart des pro-

grammes d’ETP pédiatriques, est également un point fort. Cependant,

même si cela semble aller de soi en pédiatrie, cela n’est pas aussi évident

dans une discipline comme la pédopsychiatrie.

Après presque deux ans de mise en œuvre, dont une année difficile liée

à la crise sanitaire mais au cours de laquelle nous nous sommes adaptés,

il nous est apparu essentiel de partager notre expérience avec d’autres

professionnels. Ce manuel est construit pour permettre à une équipe de

pédopsychiatrie ou un cabinet pluridisciplinaire de mettre en œuvre un

programme d’ETP à destination d’enfants présentant un TDAH. Il se veut

clair et didactique, décrivant le programme tel qu’il est pratiqué au quoti-

dien par une équipe de terrain. Chaque séance est décrite, des exemples

concrets de matériel utilisé sont répertoriés. Cependant, rien ne remplace

un projet d’équipe, nous souhaitons que ce manuel vous inspire, vous

pousse à mettre en œuvre votre projet d’ETP TDAH. L’appropriation est

indispensable.

Notre programme est en perpétuelle évolution, en fonction des retours

que nous font nos patients et leurs familles, mais aussi en fonction de

nos propres évaluations. Ce que nous vous présentons dans ce manuel a

donc probablement déjà évolué au moment où vous le lisez.

Docteur Julie Majorel
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Glossaire

AESH Accompagnant des élèves en situation de handicap

AMM Autorisation de mise sur le marché

ARS Agence régionale de santé

BEP Bilan éducatif partagé

CHU Centre hospitalier universitaire

CIM10 Classification internationale des maladies – Troubles mentaux et
troubles du comportement

ARCOM Autorité de régulation de la communication audiovisuelle et numé-
rique

DSM-5 Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux – 5e édition

ETP Éducation thérapeutique du patient

HAS Haute autorité de santé

HPST Hôpital, patients, santé, territoires

INSERM Institut national de la santé et de la recherche médicale

MDA Maison départementale de l’autonomie

NICE National institute for health and care excellence

OMS Organisation mondiale de la santé

PAI Projet d’accueil individualisé

PAP Plan d’accompagnement personnalisé



 

PEGI Pan european game information

PPRE Programme personnalisé de réussite éducative

PPS Projet personnalisé de scolarisation

SMART Spécifique, mesurable, atteignable, réaliste, temporel

SMPEA2 Service de médecine psychologique pour enfants et adolescents sec-
teur 2

TCC Thérapie cognitivo-comportementale

TDAH Trouble déficit de l’attention avec ou sans hyperactivité

TDC Trouble développemental de la coordination

TND Troubles du neuro-développement

TSA Trouble du spectre de l’autisme

UTEP Unité transversale d’éducation thérapeutique du patient
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État des connaissances
et place de l’éducation
thérapeutique dans
le TDAH

Partie 1


