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INTRODUCTION

L’autisme est un trouble neuro-développemental décrit pour la premiére fois en 1943 par
le pédopsychiatre Leo Kanner (1). Sa définition a beaucoup évolué et le terme consacre est
aujourd’hui celui de Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA). La définition internationale la
plus récente (DSM-V) considéere que les individus présentant un TSA partagent deux types de

caractéristiques fondamentales :

- Des déficits de communication et d’interactions sociales
- Des troubles du comportement avec un répertoire d’intéréts et d’activités restreint et

répetitif.

L’autisme est un trouble d’apparition trés précoce qui peut étre diagnostiqueé de fagon
fiable a partir de I’age de 3 ans (CIM-10) (2).

Les TSA se retrouvent sous des formes et des intensités trés variables d’un individu a
I’autre. Ils s’accompagnent fréquemment d’autres altérations : troubles de I’apprentissage ou
de T’attention, troubles de motricité, anxiété, automutilations, comportements agressifs,
hypersensibilité sensorielle, troubles du sommeil, de 1’alimentation, épilepsie, etc. Le niveau
intellectuel est déficitaire dans 45-50% des cas mais il peut également étre supérieur a la
normale (1,2). On note que ces troubles associés représentent un obstacle a I’hygiéne orale et

aux soins bucco-dentaires (3).

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) estime que, dans le monde, un enfant sur 160
présente un TSA (2017) (4). L’Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale
(INSERM) évalue que les TSA concernent environ 700 000 individus en France (2018). Ces

chiffres font de I’autisme un enjeu majeur de santé publique dans notre pays (5).

C’est pourquoi, depuis 2005, plusieurs plans d’actions nationaux ont été mis en place afin
de faire progresser la place des personnes avec TSA dans notre société. Le quatrieme plan
autisme a été présenté par le gouvernement le 6 avril 2018. En continuité avec le troisieme
plan autisme (2013-20017), il réitére I’engagement de soutien des familles, notamment a

travers le développement de la guidance parentale (6).

C’est cette notion de guidance parentale que nous allons chercher a appréhender tout au

long de ce travail. Pour ce faire, nous verrons d’abord différentes théories de 1’apprentissage
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sur lesquelles la guidance peut s’appuyer et nous chercherons a les appliquer a I’apprentissage
du brossage dentaire chez les enfants avec TSA. Ensuite, nous définirons la guidance
parentale de maniére générale avant de nous intéresser plus précisément a cet
accompagnement dans le cadre de I’autisme. Nous verrons alors les différentes formes que
peut prendre la guidance des parents d’enfants avec TSA et quels en sont les bénéfices. Enfin,
nous réaliserons une revue systématique de la littérature au sujet des programmes de guidance

parentale que 1’on pourrait exploiter pour la promotion de la santé orale.
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I. Théories de I'apprentissage fondatrices de la guidance

Le processus d'apprentissage d'un enfant est un phénomeéne encadré par plusieurs acteurs :
parents, éducateurs, enseignants... Leur role est de guider I'enfant dans I'accomplissement
d'une tache. Ce réle éducatif peut étre vu sous l'angle de différentes théories élaborées par

différents psychologues au cours de I'histoire.

1) Lazone proximale de développement de Vygotsky

Lev Seminovich VWygotsky est un philosophe russe du XXéme siécle dont les principales

recherches ont porté sur le développement cognitif des enfants.

Il est le premier a affirmer que I'environnement, et notamment I'environnement social d'un
enfant influence son développement (7). Il s’agit de sa théorie socioculturelle du
développement de [Dintelligence dans laquelle il présente 1’intelligence comme
I’intériorisation de la socialisation (8,9). Selon lui, « chaque fonction psychique supérieure
(voir lexique) apparait deux fois au cours du développement de l'enfant : d'abord comme
activité collective sociale et donc interpsychique et une deuxieme fois comme une activité
individuelle, comme une propriété intérieure a I'enfant, comme une activité intrapsychique »
(10). La fonction interpsychique s’exerce lorsque celui qui détient les connaissances les
transmet a I'enfant, notamment via le langage ; Vgotsky I'appelle « Autrui mieux informeé ».
Il peut s'agir d'un adulte, d'un enseignant ou parfois d'un pair, voire d’un parent. Petit & petit,

I'enfant va s'approprier ces connaissances nouvelles, c'est la fonction intrapsychique.

Dans son ceuvre principale, Pensée et langage, il décrit I’'une des applications de cette

théorie développementale avec 1’acquisition du langage. Le langage est introduit par I’adulte
comme un outil de communication et d’interactions sociales, c’est la fonction interpsychique.
L’enfant apprend a utiliser ce nouvel outil jusqu’a en faire un instrument d’organisation
psychique intérieur avec 1’apparition du langage privé et de la pensée verbale, il s’agit la du

développement intrapsychique (7,11).

On peut egalement appliquer la théorie développementale de Vygotsky a 1’apprentissage
du brossage dentaire. Le brossage est d’abord réalisé par le parent ou sous sa surveillance,

nous sommes dans le cas d’une interaction sociale, d’'une aide de I’adulte aussi appelée
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étayage ; c’est la fonction interpsychique. L’enfant assimile ensuite cette nouvelle compétence
de brossage dentaire, c’est la fonction intrapsychique ; elle s’accompagne d’une prise

d’autonomie, d’un désétayage (voir lexique) (12).

Pour Vygotsky, I’apprentissage doit tenir compte de la «zone proximale de
développement » (ZPD). On peut la définir comme la représentation des capacités
d'apprentissage d'un individu. Il s'agit en fait de la différence entre ce que I'enfant est capable
de faire sous la médiation d'un adulte et ce qu'il est capable de faire seul. Cette zone est propre
a chaque enfant et évolutive au cours de I'apprentissage et du temps. La ZPD souligne le role
du tuteur qui, en guidant I'enfant, I'améne a dépasser ses capacités propres et a acqueérir de
nouvelles compétences. Elle présente des limites définies. Le point ou commence la ZPD
correspond au point de départ de I’apprentissage. Il s’agit des compétences que 1’enfant
maitrise en autonomie, ce sont les fondations sur lesquelles on peut s’appuyer pour faire
progresser I’enfant. Le point ou se termine la ZPD correspond aux compétences que 1’enfant
est capable de comprendre avec 1’aide d’un adulte. L’apprentissage ne doit pas viser de
compeétences plus complexes car les « fondations » de I’enfant seraient alors insuffisantes
pour lui permettre de les assimiler. Ainsi I'enfant enrichit ses connaissances de proche en
proche. On retrouve 1a l'idée selon laquelle le développement dépend d’interactions sociales

avec un tuteur et la notion de guidance (13).

La zone proximale de développement peut s'illustrer de la fagon suivante :

-

| ZONE PROXIMALE |
Ce qui est Ce qui n'est pas

connu | DE DEVELOPPEMENT | encore connu

|
APPRENTISSAGE

Figure 1 : La zone proximale de développement, modifié d’apres (14)
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L'enfant avec TSA, comme l'enfant neurotypique (voir lexique), présente une zone
proximale de développement. Cela a notamment été montré par les travaux de MP Baron sur
la lecture interactive. Pendant dix mois, elle a lu quotidiennement des récits a une enfant avec
TSA de 11 ans, elle lui posait ensuite différentes question sur le récit pour évaluer sa
compréhension. Ces interventions, qui se déroulaient au domicile de I'enfant, étaient filmées,
ce qui lui a permis de les analyser. Elle a ainsi constaté qu'au fil des mois, I'enfant comprenait
de mieux en mieux les récits qui lui étaient lus. Elle parvenait notamment a répondre a des
questions ouvertes sur les récits a la fin de I'étude alors qu'au début elle répondait
principalement a des questions fermées. Cette étude illustre bien la zone proximale de
développement de \Wygotsky et le role de I'«autrui mieux informé». Au début, pour
comprendre le récit, I'enfant a besoin qu'on lui pose des questions précise sur le theme de
I'nistoire, sur les relations entre les personnages, sur leurs intentions, etc. A la fin de I'étude, et
apres de nombreuses lectures interactives guidées par les questions de I'adulte, I'enfant est
capable de répondre a des questions ouvertes sur le récit. Par exemple, au début de I'étude,
pour comprendre le theme d'une histoire, elle a besoin que I'adulte lui demande « c'est une
histoire de pirate ? » et elle répondra « oui », a la fin de I'étude, elle sera capable de dire qu'il
s'agit d'une histoire de pirate si I'adulte lui demande simplement quel est le theme du récit. On
voit bien que la guidance de I'adulte a permis a I'enfant d'acquérir une nouvelle compétence de
compréhension d'un récit qui correspondait a sa zone proximale de développement puisque

des le début de I'étude elle comprenait les récits avec l'aide de I'adulte (15).

La Thérapie d'Etayage Cognitif et Affectif (TECA) est une thérapie développée pour la
prise en charge des enfants avec TSA. Cette approche tient compte du fait que I'enfant avec
TSA présente souvent un niveau de développement limité et cherche d'abord a consolider ses
acquis ainsi qu'a développer ses rapports aux objets et aux autres sujets. 1l s'agit d'une thérapie
individuelle qui s'effectue sous forme de séances de trente minutes, deux fois par semaine, au
domicile de I'enfant, dans une piéce remplie de jouets. Le professionnel commence par
observer I'enfant évoluer dans cet environnement pour déterminer son niveau de
développement. Il lui propose ensuite des activités de jeu en rapport avec sa zone proximale
de développement. Les échanges qui se mettent en place entre le professionnel et I'enfant,
mais aussi entre le jouet et I'enfant, vont permettre son développement ; on retrouve la I'idée
de Wygotsky selon laquelle I'enfant évolue par les interactions avec son environnement. Le
niveau de développement de I'enfant est réévalue tous les 4 a 6 mois avec une échelle

appropriée pour suivre I'évolution de sa zone proximale de développement et lui proposer
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toujours des activités qui lui permettent de progresser (16).

On peut mettre en application les théories de Wygotsky pour l'apprentissage du
brossage dentaire chez I'enfant avec TSA ; il s'agit d'une forme de guidance du parent aupres
de son enfant. Le parent accompagne son enfant dans cette activité et lui laisse de plus en plus
d'autonomie au fur et a mesure que I'enfant se familiarise avec le brossage et donc que sa zone
proximale de développement évolue. Par exemple, au début I'enfant peut se contenter de
préparer son matériel pour le brossage qui sera pris en charge par l'adulte, puis, une fois
familiarisé avec cette activité, I'enfant pourra brosser en autonomie les dents les plus
accessibles et enfin finir par effectuer tout le brossage en autonomie, sous la supervision de
I'adulte. Aucune étude évaluant I'application de la théorie de Vygotsky dans le domaine de la

santé orale n'a éte réalisée a ce jour.

2) L’étayage de Bruner

Jéréme Bruner, psychologue américain du XXeme siecle, va lui aussi axer ses recherches
sur le développement cognitif et I'éducation des enfants. Pour ce faire, il va notamment
observer des enfants réaliser, avec 1’aide d’un adulte, « une tache de construction d’une
pyramide a partir de blocs constitutifs complexes et imbriqués » (17). Il introduit alors la
notion d'étayage (voir lexique). Il s'agit du processus par lequel un tuteur va « prendre en
mains ceux des €léments de la tdche qui excedent initialement les capacités du débutant, lui
permettant ainsi de concentrer ses efforts sur les seuls éléments qui demeurent dans son
domaine de compétence et de les mener a terme. ». Cette définition rejoint celle de la zone
proximale de développement de Vygotsky, le principe de I'étayage est de tutorer I'enfant pour
lui permettre de progresser en s'appuyant sur ses acquis (18). L’étayage est basé sur
I’interaction de tutelle qui est I’interaction entre un adulte et un enfant grace a laquelle
I’adulte essaie d’amener I’enfant a résoudre un probléme qu’il ne sait pas résoudre seul. Cette
interaction est provisoire puisque le tuteur va peu a peu se désengager pour laisser 1’enfant

réaliser seul la tache, c’est le principe de désétayage (19).
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Figure 2 : La pyramide de Bruner d’apres (11)

Bruner divise le r6le du tuteur en six fonctions qui sont les suivantes :
- I'enr6lement : le tuteur doit susciter I'intérét et I'adhésion de I'enfant pour la tache a
effectuer afin de lui donner envie d'apprendre malgreé les difficultés.
- la réduction des degrés de liberté : le tuteur doit simplifier I'exercice pour permettre a
I'enfant de le réaliser. 1l peut s'agir de prendre en charge lui méme les éléments de la tache qui
excedent les capacités de I'enfant, mais aussi de diviser le travail en sous-objectifs que I'enfant
peut réaliser plus facilement gréace a ses acquis.
— le maintien de l'orientation: le tuteur doit encourager I'enfant a poursuivre son
objectif, d'une part en maintenant son orientation et sa motivation, d'autre part en l'incitant a
réaliser des taches de plus en plus complexes, au fur et a mesure de I'acquisition de nouvelles
compétences.
— la signalisation des caractéristiques déterminantes : le tuteur doit signaler les
différentes caractéristiques pertinentes pour la réalisation de la tAche demandée, il doit aussi
informer I'enfant de I'écart qui sépare sa production de la production souhaitée. Cette fonction
regroupe tous les moyens fondamentaux auxquels a recours le tuteur pour permettre a I’enfant
I’exécution de la tache.
— le contrdle de la frustration : le tuteur doit accompagner I'enfant dans ses recherches et
rendre sa tdche moins ardue en dédramatisant ses erreurs pour lui éviter le sentiment d'échec.
Il doit le réconforter et le féliciter a chacune de ses tentatives pour exécuter la tache
demandée. Le risque de cette approche est de créer une dépendance de I'enfant envers son
tuteur et qu'il ne soit plus du tout capable de progresser en autonomie, sans étre sans cesse
rassureé.
- la démonstration ou présentation de modeéles : le tuteur donne I'exemple et présente
des « essais de solution » a I'enfant, le but n'est pas de faire une démonstration de I'exercice
complet mais d'inciter I'enfant a imiter I'adulte pour lui donner un axe de réflexion et lui éviter

de faire fausse route. Selon Bruner « si I’enfant ne maitrise pas les sous-routines élémentaires,
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la démonstration d’un exercice complet lui est & peu prés aussi profitable que Ia

démonstration faite par un skieur chevronné a un débutant absolu » (20,21).

Bruner va également s'intéresser a la notion d'intentionnalité. Pour lui l'intelligence
consiste a étre capable de construire des comportements intentionnels. L'enfant nait avec des
intentions et ses actions sont donc volontaires, elles s'orientent vers un but, « I'intentionnalité
précéde le savoir faire » (22). Comme Wygotsky, Bruner s’est beaucoup intéressé a
I’acquisition du langage chez I’enfant. Le processus d’acquisition du langage illustre
parfaitement la notion d’intentionnalité. En effet, les mimiques et les vocalises d’un
nourrisson qui ne maitrise pas encore le langage sont la traduction de ses intentions. Les
parents vont interpréter ces comportements pour comprendre les désirs de 1’enfant. Souvent
ils expriment alors ces désirs avec des mots et, petit a petit, ’enfant va s’approprier ce
langage qu’il entend depuis sa naissance et I'utiliser & son tour pour communiquer. Bruner
partage donc I'idée de Wgotsky selon laquelle le développement cognitif s'inscrit dans une
trame d'interactions sociales (18).

Chez les enfants avec TSA, on observe freguemment des comportements qualifiés de
« comportements problemes » car ils entravent la vie en communauté. Il peut s'agir, par
exemple, de cris mais aussi de coups ou d'automutilations. A travers ces comportements, on
retrouve la notion d’intentionnalité décrite par Bruner. En effet, I’enfant avec TSA utilise en
fait ces comportements inadaptés dans le but d’interagir avec son entourage. Les difficultés
que rencontrent les parents d’un enfant avec TSA a comprendre I’intention qui se cache
derriére un comportement probléme est une grande source de frustration pour I’enfant. Le but
de la guidance est alors d’aider le parent a comprendre cette intention pour pouvoir y répondre

et faire disparaitre le comportement génant.

Lors de sa these en sciences du langage, Patrick Binisti a étudié les interactions de tutelle
dans D’apprentissage chez I’enfant avec TSA. Dans son étude, il cherche a enseigner
I’orthographe a une enfant avec autisme moyen a raison d’une séance par semaine pendant
deux ans et demi. Son objectif n’est pas « de réduire ou de faire disparaitre les expressions
autistiques mais de les intégrer dans la pédagogie » (23). Pour ce faire, il reprend les six
fonctions d’étayages de Bruner mais y apporte quelques aménagements pour s’harmoniser
avec les troubles de I’enfant. Pour chaque fonction d’étayage de Bruner, Binisti propose des

adaptations qui permettent de les appliquer a I’enfant avec TSA :
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- L’enrolement : 1’adulte doit susciter I’intérét de 1’enfant pour la tiche d’apprentissage.
Dans le cas d’un enfant avec TSA, il doit aussi se « laisser enr6ler » (23), c'est-a-dire
laisser I’enfant étre agent de son apprentissage et utiliser plutot les outils pédagogiques
vers lesquels I’enfant se dirige spontanément pour 1’apprentissage.

- La réduction des degrées de liberté : selon Binisti, il faut laisser I’enfant avec TSA
tatonner et construire ses propres procédures pour résoudre les problémes qu’il
rencontre.

- Le maintien de [’orientation : le tuteur doit l1a agir par petites touches avec I’enfant
avec TSA et ne pas exercer de contrainte forte. Si I’enfant s’éloigne de la tache
d’apprentissage, il faut que le tuteur le suive dans la direction qu’il empreinte puis le
rameéne progressivement vers la tache initiale afin de ne pas perdre son attention.

- Lasignalisation des caractéristiques déterminantes : le tuteur doit laisser I’enfant avec
TSA accomplir la tdiche demandée comme il se la représente et exploiter ensuite ce qui
peut étre utile a I’apprentissage dans la production de I’enfant. Il ne doit pas chercher a
montrer a P’enfant les différences entre sa production et la production qui était
demandée.

- Le contréle de la frustration : le tuteur doit accepter que 1’enfant avec TSA ait des
périodes de jeu au cours de sa tache. 1l doit accepter les mauvaises réponses et passer a
la phase de démonstration en cas de blocage pour ne pas augmenter le sentiment de
frustration de I’enfant et conserver son attention.

- La démonstration : le tuteur doit imiter 1’essai de solution proposé par I’enfant dans le
but que celui-ci I’imite en retour sous une forme mieux appropriée (23,24).

Chez I’enfant avec TSA, la guidance selon 1’étayage de Bruner trouve donc son intérét pour
guider I’enfant dans 1’apprentissage. Il faut cependant savoir s’adapter au profil autistique de

I’enfant et notamment aux comportements problémes évoqués précédemment.

Si ’on reprend 1’exemple du brossage dentaire, les 6 fonctions d’étayages peuvent
alors se traduire de la fagon suivante :

- L’enrolement : le tuteur peut inciter I’enfant a se brosser les dents mais le laisser
orienter I’apprentissage, par exemple en choisissant une brosse a dents parmi plusieurs
ou en choisissant le godt de son dentifrice.

- La réduction des degrés de liberté : le tuteur peut superviser 1’enfant lors du brossage,
par exemple il peut positionner la brosse a dents puis la tourner quand ’enfant a fini le

brossage d’un secteur dentaire. L’enfant doit cependant garder une part d’autonomie

18



dans sa découverte de D’activité et surmonter seul certaines des difficultés qu’il
rencontre. Par exemple, s’il a peur d’introduire la brosse a dents dans sa bouche, il faut
lui proposer de le faire progressivement mais pas le faire a sa place, il faut qu’il
découvre par lui-méme qu’il s’agit d’un geste anodin.

Le maintien de [’orientation : par exemple, si I’enfant joue avec sa brosse a dents en
dehors de sa bouche, le tuteur doit faire mine de jouer avec lui puis I’inciter petit a
petit & remettre la brosse a dents dans sa bouche pour le brossage dentaire.

La signalisation des caractéristiques déterminantes : le tuteur doit laisser I’enfant se
brosser les dents puis reprendre le brossage des zones que 1’enfant n’a pas bien
brossées, il ne doit pas spécialement chercher a montrer a 1’enfant les zones oubliées
pour ne pas faire naitre un sentiment d’échec. D’autre part, certaines actions du tuteur
sont fondamentales pour que 1’enfant réussisse la tache. Par exemple, il a été montré
que I’enfant avec TSA pourrait avoir besoin que le tuteur compte pour exécuter le
brossage dentaire (25).

Le contrble de la frustration : le tuteur doit accepter que I’enfant se détourne du
brossage dentaire en cours d’exécution pour jouer un moment. Tout au long de
I’activité, il doit le féliciter, le rassurer et I’encourager. Si 1’enfant bloque sur une
partie du brossage, le tuteur doit passer a la phase de démonstration sans insister pour
que I’enfant ne se sente pas en situation d’échec.

La démonstration : le tuteur peut prendre une brosse a dents et faire une démonstration
de brossage a I’enfant pour lui permettre de visualiser 1’objectif qui lui est fixé. Cette
derniére fonction est toutefois discutable car, selon Binisti, le tuteur ne doit pas
montrer a I’enfant un brossage exemplaire mais il doit imiter la maniére dont I’enfant

s’est brossé les dents pour lui permettre de visualiser ses erreurs et de les corriger.

3) Lathéorie de I'activité de Engestrom

En 1987, Yrjo Engestrom publie sa théorie de I'activité, elle est notamment inspirée des

travaux de Vygotsky. D'aprés Engestrom, l'activité est un processus dynamique composé de
six éléments : le sujet, I'objet, la communauté, les outils, les regles et la division du travail. Il
s'agit en fait d’un «processus de transformation de l'existant » mis en ceuvre par une
communauté d'individus partageant un méme but : I'objet. L'activité peut se modéliser de la
sorte (26) :
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Qutil

Sujet v Objet
Régles Communauté Division du travail

Figure 3 : Modélisation de I'activité d'apres Engestrom (27)
Les différents pbles de ce modeéle se définissent de la sorte :

- Lesujet : il s’agit de I’individu ou du groupe étudié dans le cadre de 1’activité
modélisée.

- L’objet : il s’agit de I’objectif de I’activite.

- L’outil : il s’agit du ou des outils, matériel ou symbolique, utilisé au cours de
I’activité.

- Lacommunauté : il s’agit de I’ensemble des individus ou groupes qui participent a
I’activité et partagent donc un méme objet.

- Ladivision du travail : il s’agit de la répartition des différentes actions composant
I’activité entre le sujet et les membres de la communauté.

- Lesregles : il s’agit des lois, implicites ou explicites, qui régulent les actions et les

interactions au sein du systéme d’activité (27).

Le modele de Dl’activité propos€¢ par Engestrom peut s’appliquer a 1’apprentissage du
brossage dentaire chez I’enfant avec TSA. Dans cette activité, I'enfant représente le sujet sur
lequel se porte I'attention de la communauté. Cette derniere est composée de ceux qui jouent
le r6le de tuteurs aupres de I’enfant : sa famille mais aussi les professionnels qui I'entourent

(psychologues, enseignants, éducateurs, professionnels de santé, etc). L'objet de l'activite est
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alors l'apprentissage du brossage dentaire. L'instrument représente le matériel utilisé pour le
brossage. La division du travail se fait entre les différents acteurs du systéme d’activité, c’est
a dire l'enfant, les professionnels et les parents. Enfin, les régles sont les méthodes de
brossage a enseigner a I’enfant pour que cette tdche soit correctement effectuée. Plus
largement, les régles sont aussi les régles de vie du milieu ou se déroule I’activité de brossage
(domicile familial, cabinet dentaire, institut spécialisé). Le schéma suivant est celui de

I’apprentissage du brossage dentaire d’apres la théorie de ’activité d’Engestrom :

Matériel dentaire spécifique (brosse & dents
et dentifrice, pictogrammes, vidéo, etc)

Enfant avec TSA Brossage dentaire
Méthode de
brossage ' * Division du travail

Tuteurs
(parents, éducateurs,
professionnels de
santé, etc)

etrégles de vie

Figure 4 : Modélisation de l'activité d'apprentissage du brossage dentaire, modifié d’apres
(27)

Ce modele permet facilement de diviser 1’activité en différentes taches qu’Engestrom
appelle des « actions ». Par exemple, 1’activité d’apprentissage du brossage dentaire que nous

venons de voir est composée, entre autres, des actions suivantes :
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Enfant
avec TSA

Brossage
dentaire

Tuteurs

Figure 5 : Action 1 de I'activité de brossage dentaire

L’enfant avec TSA utilise du matériel dentaire

spécifique pour atteindre 1’objectif de brossage

dentaire.
Enfant avec TSA
Met‘hode Tuteurs
& regles
TSA.
Figure 7 : Action 3 de l'activité de brossage dentaire
Les tuteurs se divisent le travail

d’apprentissage du brossage. En effet, les
professionnels de santé vont apprendre les bonnes
méthodes aux parents pour qu’ils les enseignent a

leur tour a leur enfant.

L’enfant avec TSA interagit avec Ses tuteurs pour

atteindre 1’objectif de brossage dentaire.

Matériel dentaire
spécifique

Brossage
dentaire

Enfant
avec TSA

Figure 6 : Action 2 de I'activité de brossage dentaire

Les tuteurs imposent la méthode de brossage et

les régles de vie en communauté a 1’enfant avec

Brossage dentaire

Division
du travail

Tuteurs

Figure 8 : Action 4 de l'activité de brossage dentaire
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Pour Engestrom, une activité est un systeme global composé de plusieurs actions qui
interagissent les unes avec les autres. Ces actions sont elles mémes constituées par des
opeérations qui sont des taches basiques. Une méme opération peut servir a la construction de
plusieurs actions différentes ou alors étre répétée plusieurs fois au sein d’'une méme action.
Une action, quant a elle, peut servir plusieurs buts et donc prendre part a différents systémes
d'activités. De la méme maniére, une activité peut devenir 1'une des actions d’un systéme
d’activité plus global (28,29). L’annexe 1 représente cette hiérarchisation de ’activité ainsi

que les interactions entre systémes d’activités.

Prenons 1I’exemple de 1’activité de brossage dentaire. Les actions qui la composent sont :
la préparation du matériel, le brossage a proprement parlé et le rangement du matériel
dentaire. Les différentes opérations nécessaires a la réalisation de ces actions peuvent étre les
suivantes (listes non exhaustives) :

- Pour la préparation du matériel : prendre la brosse a dents, ouvrir le tube de dentifrice,

mettre du dentifrice sur la brosse a dents, refermer le tube de dentifrice.

- Pour le brossage : ouvrir la bouche, introduire la brosse a dents dans la bouche, brosser

toutes les surfaces dentaires (répéter dix fois cette opération), cracher.

- Pour le rangement du matériel : rincer la brosse a dents, ranger le dentifrice et la

brosse a dents, s’essuyer la bouche.

L’activité de brossage dentaire entre en interaction avec d’autres activités liées a la santé
orale. L’annexe 2 présente la hiérarchisation de D’activit¢ de brossage dentaire et son
interaction avec I’activité de visite chez le chirurgien-dentiste. On constate que 1’opération

«ouvrir la bouche » prend part a plusieurs actions de ces deux activités.

Les activités de brossage dentaire et de visite chez le chirurgien-dentiste peuvent étre
considérées comme des actions si 1I’on considére un systéme d’activité plus global qui serait
alors le maintien de la sante orale. Le maintien de la santé oral peut lui-méme prendre part a

un systéme d’activité encore plus général comme le maintien de la santé générale.

Comme nous l'avons vu, l'activité est un processus de transformation influencé par
différents facteurs. Au cours de son évolution, le systéeme d'activité rencontre des éléments
perturbateurs qu'Engestrom appelle des « ordres de contradiction », ils peuvent intervenir au

sein de I'un des éléments du systeme ou entre plusieurs éléments. La force du systeme est
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alors de trouver sans cesse des résolutions a chaque nouvel ordre de contradiction. Engestrom

schématise ceci sous forme d'un cycle car chaque résolution apporte de nouvelles

contradictions qu'il faudra résoudre a leur tour (26).

Quaimdme ok da r
contradiciion/pat et
sysiivnas Fachid] /

Fi

5. Le nouveau systéme
dactiilé
Consolidation, réflexion

Troisime ardro de :’
coniradiclion (oo
fancianne of la novvalls
i) 4. Applcation et
géndraksabon
Changer ke systbme
d'actvté

3

3. Formation dun nouwel
objel et mot
Nouneau modéle de
Tactiild ef nouveaux outils

Presmaer arn ce
contradicions
(dans ias ddments
1. Pratique achodle : | 0U Syshime Facid)
Dans Métat du basain

Ay Swcand orche g
\ coniradiciion

[enire los didmans du

2. Doutie grippage © | sysime dactivié)

Aralyss ol recherche

dune nouvele solution

Figure 9 : Systeme d'activité selon Engestrom (26)

La encore, ce modele est général et peut facilement s'appliquer a ’activité de brossage

dentaire. Prenons I’exemple d’un enfant avec TSA qui refuse de se brosser les dents. Ce refus

constitue le premier ordre de contradiction. Ses tuteurs vont analyser cette situation et

chercher une solution. Ils vont constater que c’est le dentifrice qui pose probléme a 1’enfant.

IIs vont alors décider d’utiliser un nouvel outil pour le brossage : un nouveau dentifrice avec

un autre godt ou une autre couleur. L’activité de brossage est reproposée a 1’enfant, il accepte

maintenant d’introduire la brosse a dents dans sa bouche. Un nouvel ordre de contradiction

apparait néanmoins, I’enfant ne connait pas les méthodes pour se brosser correctement les

dents. Il faut alors lui enseigner ces méthodes ce qui constitue une nouvelle activité au cours

de laquelle de nouveaux ordres de contradictions a dépasser apparaitront, etc.
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Les travaux de ces différents psychologues nous montrent bien le caractéere
multifactoriel de I’apprentissage d’une tache et les mécanismes complexes qui s’installent au
cours du développement d’un enfant. Souvent, les interactions parents-enfant nécessaires au
bon développement se mettent en place spontanément. Parfois, le parent peut étre depassé par
I’enjeu d’apprentissage a cause des difficultés liées au TSA ou car il n’est pas expert de
’activité a enseigner a son enfant, par exemple le brossage dentaire. On se retrouve alors dans
une situation ou le tuteur n’est pas « autrui mieux informé » et ne peut guider son enfant dans
I’apprentissage de cette tache. Une formation du parent par un expert est alors nécessaire. Un
chirurgien-dentiste pourra former le parent a 1’apprentissage du brossage dentaire. Il s’agit
alors d’un deuxiéme volet de la guidance parentale, celle qu’apportent les professionnels de

santé aux parents.
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II. Laguidance des professionnels aupres des parents

1) Définition de la guidance parentale

a. La guidance parentale d'apreés Jean-Yves Hayez

Ce n'est qu'en 1978 avec la parution du livre de Jean Yves Hayez intitulé La guidance
parentale que ce terme est mieux défini et plus couramment employé (30). Dans cet ouvrage,
Hayez offre une vision de la guidance parentale sous I'angle de la psychanalyse. Pour lui la
guidance parentale est en fait la psychothérapie de la relation parent-enfant. 1l propose la
définition suivante : « une guidance est un travail effectué par le thérapeute et les parents, qui

a pour champ la relation parent-enfant et vise a I'épanouissement de ceux-ci » (31).

Les acteurs de la guidance sont le thérapeute et les parents, leur collaboration est
nécessaire pour que la guidance soit efficace. Les parents doivent donc accepter l'idée
d'engager des changements dans leurs méthodes éducatives et doivent adhérer aux solutions
que propose le thérapeute pour les aider. Une relation de confiance doit s'installer. Le
thérapeute, quant a lui, doit s'atteler a résoudre le probleme qui lui a été soumis, il ne doit pas
s'écarter de la demande des parents mais peut la reformuler pour mettre en lumiére certains

aspects du probléme que rencontrent les parents avec leur enfant (31).

Le champ de la guidance est la relation parent-enfant, c'est a dire les interactions qu'il
existe entre eux. Une guidance n'est pas une thérapie du parent ou de I'enfant, les problémes
gue peuvent rencontrer les uns ou les autres dans leur développement personnel doivent étre
réglés par une thérapie individuelle. En guidance, le parent doit se concentrer sur la facette de
sa personnalité que Hayez appelle son « étre-parent » ; le thérapeute I'incite a réfléchir au sens
de ses attitudes parentales et a les accepter dans la paix. Le parent doit également réfléchir au
sens des attitudes de son enfant, qu'il s'agisse d'attitudes positives ou negatives. Enfin, le
parent doit modifier les zones de son « étre-parent » qui génent son épanouissement ou celui
de son enfant. Il doit aussi inciter son enfant a faire disparaitre ses comportements génants

pour la relation parent-enfant (31).

Le but de la guidance est I'épanouissement des parents et de leur enfant. Cette notion
est subjective. D'apres le dictionnaire Larousse, un individu épanoui est un individu ayant
acquis la plénitude de ses facultés, quelqu'un de comblé et heureux (32). Dans le cas de la
guidance, on peut considérer que I'épanouissement est atteint quand tous les obstacles qui
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entravaient les interactions entre le parent et I'enfant sont levés ; cet état est atteint grace aux

conseils et aux orientations du thérapeute (31).

b. Différences entre guidance et psychothérapie

Pour mieux définir la guidance parentale, Vincent Laupies nous propose de la

comparer, d'une part, avec la thérapie individuelle et, d'autre part, avec la thérapie familiale.

Les quatre critéres sur lesquels la guidance se distingue de ces thérapies sont : les objectifs,

les moyens, les reférences et les modalités d'évaluation. Les tableaux suivants présentent ces

différences (30).

Guidance parentale

Thérapie individuelle

Ohbjectifs

e velopper une meillewre gualing
de la fonction parentale

Développer ln iberé personnelle

Qualitd des relations parents-enlants

Movens Entretiens semi-directifs, amener le Libre association, licns dans toutes
arcnt i fai es liens entre ses cs dimensions sychisme,

sarent & faire des liens entr les dimensions du paychizm
condulles parentales e sa propre enfance | analyse du ransfer,

Réfévences | 1 aisance pour étre parent vient du Ceraine idée de la libené inieneure,
repiérage des résonances personne |les de I"équilibre pulsionnel. ..
Fonetions pareniales «oplimales »

Evaluation | Adde apponde aux enfans Ouverture de |Thonzon, Lbertd plus

promde {plus que dispanion des
sy lomes )

Figure 10 : Comparaison de la guidance parentale et de la thérapie individuelle par Laupies

(30)
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(vuidance parentale Thérapie familiale
Ohjectifs | Soutenir les parents l‘airc changer le systeme familial pour
Faire émerger leurs compélences que la souffrance dlﬁ[ﬁ.l'ﬂ.lﬁ:w, ;?-:mrqu‘lf
4 des in . soit phas souple, pour qu’il soit phas
I"':u,r m,' =t m“'m poE conlorme i ce qu'il suuhaile...
qu'ils améliorent leurs attitudes )
— Changement des régles
- Deéveloppement des meélarégles
= « Normalisation » structurale
= Amélioration de la communication
- Imergence de la eréativité de la
[amille
— Diminution de 1'impact de secrets,
mythes contraignants,....
- Assouplissement des expressions
des luyautes. ..
Muyens Ecoule Interventivns siralégiques, struclurales,
Conscil, information “mgﬂirﬁmmu“ naTalives,
somlexl
Mise en valeur des compétences comeatie
Connolalivn pusilive
Ne vise que le niveau « visible » Touche les miveaux « visibles = el
{compartemental ¢t transactionnel) winvisibles » {mythes, scerets,
transgénérationnel...)
Repose sur Iidentification d"un niveau
de changement svuhaite ¢l 'ulilisation
de techniques ad hoc.
Référence | Référence d une certaine anormalité» : | Référence & une cortaine normalind
idée de bienlrailance vniguement dans le cas de 1"approche
struclurale
Construclivisime, consiruclionisme. ..
Ajustement sur la représentation
du monde que posside la famille
Evaluation | Dispaniion ou diminuiion des dilliculiés | Par rapport aux signes de changement
éducatives prédélinis avee la [amille
IYiminution des symptdmes des enfants

Figure 11 : Comparaison de la guidance parentale et de la thérapie familiale par Laupies

(30)
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Dans la colonne « guidance parentale » de ces deux tableaux, on retrouve les éléments

de la définition donnée par Jean-Yves Hayez :

- Les objectifs de la guidance concernent uniquement la fonction parentale.

- Les moyens employés prennent la forme de conseils de la part du thérapeute. C'est le
parent qui analyse lui-méme le sens de ses attitudes parentales et peut étre amené a
faire des liens entre celles-ci et sa propre enfance.

- La guidance parentale se référe a une certaine « norme », elle cherche a optimiser la
fonction parentale pour la rendre plus aisee.

- Les résultats de la guidance parentale s'évaluent par l'aide apportée a I'enfant,
notamment par I'amélioration de la relation parent-enfant et par la diminution des

difficultés éducatives de I'enfant.

La thérapie individuelle, quant a elle, vise le développement global de l'individu. Le
thérapeute analyse tous les aspects de la vie de I'individu (vie de couple, enfance, parentalité,
etc) pour lui faire comprendre les événements qui l'ont construit tel qu'il est et lui apporter

plus de liberté et de sérénité.

Enfin, la thérapie familiale concerne tous les membres d'une famille : parents, fratrie,
grand-parents, beaux-parents, etc. Elle poursuit un but prédéfini par les différents acteurs. La
famille est vue comme un systeme dont il faut revoir les régles et réorganiser le

fonctionnement pour atteindre un certain idéal (30).

¢. Rapport a la norme de la guidance parentale

Comme nous l'avons vu, la guidance parentale se référe a une certaine « norme ». En
effet pour guider le parent dans sa fonction parentale, le thérapeute a besoin de savoir vers ou
aller et donc de définir les criteres d'une « bonne » attitude parentale. Ces critéres sont trés
subjectifs et pour respecter le caractere de chaque relation parent-enfant le thérapeute peut
considérer que la guidance vise a éviter toutes formes de maltraitances. Les parents attendent
souvent plus de la guidance parentale et le thérapeute doit alors se référer a une norme. Cet
idéal a atteindre est seulement une ligne directrice pour le thérapeute et le parent, il doit
pouvoir évoluer selon les capacités de progression du parent et s'adapter a la singularité de

chacun (environnement, mode de vie, niveau social, etc) (30).
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d. Application de la guidance parentale

La guidance parentale prend la forme de séances d'entretiens avec un psychologue, & un
rythme plus ou moins espacé. En debut de guidance, les séances sont souvent assez
rapprochées, toutes les semaines ou tous les quinze jours, elles peuvent s'espacer par la suite.
La durée de la guidance est plus courte que celle d'une psychothérapie, elle dépasse rarement
un an. Plusieurs périodes de guidance peuvent étre mises en place a différentes étapes de la

vie des parents et de I'enfant (31).

2) Les programmes de guidance parentale pour les parents d’enfants avec

TSA

La guidance des parents d'enfants avec TSA présente de nombreux aspects communs
avec la guidance parentale d'enfants neurotypiques, les moyens et la forme de la guidance
restent les mémes. Cependant, elle a aussi une part de spécificité due aux caractéristiques de
I'enfant : son évolution lente, ses difficultés de communication, etc. Le but de la guidance est
alors, d'une part, de repérer et de stimuler les capacités de I'enfant. D'autre part, elle cible les
difficultés de l'enfant pour les réduire, dans la mesure du possible, ou pour aménager le
quotidien familial de fagon a les rendre supportables (33).

a. L’'accompagnement psychologique des parents

Le premier type de guidance développé pour les parents d’enfants avec TSA prend la
forme d’un accompagnement psychologique. Elle a lieu en 1’absence de 1’enfant, lors de

séances individuelles entre le thérapeute et le ou les parents.

Wintgens et Hayez introduisent I'expression de « guidance psychopedagogique » pour
ce type d’accompagnement. La guidance parentale présente alors deux aspects : un travail sur
I'attitude pédagogique des parents et un autre sur leur vécu psychique de la situation. La
guidance psychopédagogique se deroule selon quatre axes : la contenance, le vécu psychique,

le vécu quotidien et la relation parent-enfant (33).
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e Lacontenance
Le premier axe de la guidance psychopédagogique est d'exercer une fonction de
contenance sur les parents d'enfants avec TSA, nous sommes la dans le champ de leur vécu
psychique de la situation. Houzel décrit la contenance comme « une fonction de réceptacle de
la souffrance parentale » (34).

D'apres lui, ce qui soigne le parent c'est que le thérapeute recoive et contienne ses
experiences et ses pensees douloureuses et perturbées. La douleur psychique du parent est
contenue lorsqu'elle est comprise, le thérapeute doit donc faire preuve d'une grande empathie
(35).

Pour tisser une alliance thérapeutique, il doit commencer par recevoir et comprendre
les interrogations, le sentiment d'injustice, le désarroi et la souffrance du parent face a son

enfant dont il ne comprend pas les comportements (33).

Une fois libéré de toute cette souffrance psychique, le parent va chercher des réponses
a ses interrogations aupres du thérapeute et la question du diagnostic, s'il n'a pas encore été
posé, va apparaitre. Un bilan multidisciplinaire est nécessaire pour poser avec certitude un
diagnostic de TSA. C'est au professionnel de juger si ce bilan doit étre effectué rapidement ou
si les parents ne sont pas préts et ont besoin d'un peu de temps pour se préparer a la nouvelle
(33).

e Levécu psychique

Le second acte de la guidance psychopédagogique consiste a fournir une écoute aux

parents et a laisser chacun s'exprimer sur son ressenti par rapport a son enfant avec TSA.

Souvent, les parents commencent par evoquer leur vécu avant de rentrer en contact
avec des professionnels de santé : leurs inquiétudes par rapport a certains comportements de

leur enfant, leurs questionnements, leurs angoisses, leurs frustrations, etc (33).

S'en suit I’évocation de leurs premiéres rencontres avec des professionnels de santé, du
parcours qui s'apparente bien souvent a un « parcours du combattant » pour mettre un nom sur
les troubles de leur enfant. Trop souvent, une méconnaissance des troubles du spectre
autistique par les professionnels de santé entraine un retard dans la prise en charge de I'enfant

et de longues périodes d'incompréhension et de détresse psychique pour les parents. De plus,
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comme le soulignent Wintgens et Hayez, les parents sont souvent confrontés, dans un premier
temps, & une attitude de dédramatisation inadéquate de la part de médecins qu'ils consultent
pour leur faire part de leurs inquiétudes concernant leur enfant (33).

Le lien thérapeutique entre les parents et le thérapeute va se renforcer au cours de cette
libération de la parole et les parents vont alors oser poser des questions enfouies en eux, par
crainte d'en entendre les réponses. Ces questions concernent classiquement les origines des
troubles de leur enfant, leur séveérité et les évolutions attendues. Le thérapeute doit alors
s'efforcer de répondre avec justesse, ne laisser aucun tabou s'installer mais ne pas hésiter a

reconnaitre son ignorance sur certaines interrogations des parents (33).

Le regard que les autres portent sur leur enfant est un theme souvent évoqué par les
parents lors des séances de guidance. En effet, les comportements atypiques de leur enfant
dans les lieux publics sont généralement interprétés comme le fruit d'une mauvaise éducation
et les parents souffrent de ce jugement que portent les gens sur leurs aptitudes parentales.
Méme dans le cercle familial, les parents sont souvent confrontés a une incompréhension et a
un jugement de leurs proches quant a I'éducation qu'ils fournissent a leur enfant. Certains
parents en souffrent tellement qu'ils en viennent a se couper complétement du monde
extérieur, a fuir les lieux publics et a refuser les invitations. A I'évocation de ces problémes, le
thérapeute se doit d'adopter une attitude rassurante envers les parents, de reconnaitre leurs

compétences et de les restaurer dans leurs fonctions parentales (33).

Enfin, les répercussions des troubles autistiques de I'enfant sur I'ensemble de la famille
sont régulierement abordées en séance de guidance. L'équilibre de la fratrie, notamment, peut
étre impacté par la présence d'un enfant avec TSA. Le thérapeute peut proposer aux freres et
sceurs, ainsi qu'a d'autres proches, de participer aux séances de guidance pour les aider a faire
face au handicap de I'enfant mais aussi a son mangue de réciprocité et a ses comportements
atypiques. Ces séances peuvent avoir lieu avec ou sans les parents ; elles sont l'occasion de
laisser chacun s'exprimer, a son niveau, sur son vecu par rapport a lI'enfant, sur les difficultes
rencontrées au quotidien. Le thérapeute peut alors répondre aux interrogations des uns et des
autres et fournir des explications sur les troubles autistiques en utilisant des termes adaptés a

ses interlocuteurs (33).
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e Levécu quotidien

Le troisieme axe de la guidance psychopédagogique concerne le vécu quotidien des
parents avec leur enfant et les attitudes pédagogiques qu'ils doivent adopter. Les TSA
s'expriment par des symptomes variés allant des crises d'épilepsie aux automutilations en
passant par les cris, les troubles du sommeil et les difficultés d'apprentissage dans tous
domaines confondus. Ces symptdémes sont a l'origine de situations quotidiennes difficiles a
gérer pour les parents qui ont besoin de se confier a ce sujet et d'étre épaulés.

Le rble du thérapeute est alors d'aider les parents a trouver des solutions concrétes aux
problemes qu'ils rencontrent. Un programme pédagogique adéquat est mis en place en
combinant I'expérience et les connaissances générales du thérapeute ainsi que les
connaissances des parents sur leur enfant. Les parents vont essayer ces nouvelles stratégies
pédagogiques chez eux et en observer les résultats. Ils rapportent les évolutions constatées
dans les comportements de I'enfant au thérapeute et, par tatonnement, le programme
pédagogique est modifié jusqu'a trouver les attitudes parentales les plus efficaces. Chaque
enfant est unique et ¢’est pourquoi un programme pédagogique personnalisé est développé par
le thérapeute et les parents. Le but pour les parents est de ne plus se laisser déborder par les
comportements perturbateurs de I'enfant au quotidien. Un climat plus serein s'installe alors au

sein du foyer, ce climat est favorable au développement de I'enfant (33).

Le thérapeute doit aider les parents a cerner les émergences de leur enfant, c'est a dire
les zones dans lesquelles il posséde une capacité de progression et que les parents doivent
stimuler. Les stratégies pour stimuler ces émergences sont aussi discutées en séance de
guidance. En effet, une sur-stimulation de I'enfant n'est pas bénéfique a son développement

puisqu'elle peut entrainer chez lui un stress voire un dégodt pour certains apprentissages (33).

e Larelation parent-enfant

Le quatrieme axe du travail de guidance psychopédagogique s'intéresse a la relation
parent-enfant. Il est important que le parent reste un parent et ne devienne pas seulement un
éducateur pour son enfant. Cette idée rejoint celle selon laquelle une sur-stimulation de
I'enfant n'est pas bénéfique a son développement. Méme si I'enfant avec TSA manque de

réciprocité sociale et se montre souvent peu affectif, il reste fondamentalement humain et a

33



besoin que ses parents lui témoignent leur amour. Les parents doivent veiller a instaurer des
moments de partage avec leur enfant, &8 communiquer avec lui et ce méme s'il ne semble pas y
préter intérét. Pour Wintgens et Hayez, il faut « apprendre a vivre cet enfant comme sujet,

pour peu a peu l'aider a accéder a une existence psychique en relation avec l'autre » (33).

Comme nous venons de le voir, la guidance parentale auprés des parents d'enfants
avec TSA peut se construire autour de quatre axes de travail. Ces axes permettent de donner
un cadre au thérapeute pour mener ses séances de guidance mais chaque guidance est unique
et peut prendre d'autres formes. La guidance parentale doit avant tout répondre aux attentes
des parents. Souvent ils ne parviennent pas a formuler clairement ces attentes deés les

premiéres séances alors le thérapeute utilise cette trame prédéfinie pour initier le travail.

La guidance parentale permet a I'enfant avec TSA de développer ses compétences grace a
une attitude adaptée de ses parents a son égard. Pour les parents, la guidance est un soutien au
quotidien, elle leur permet de conforter leurs stratégies éducatives et d'apprendre a mieux
connaitre les caractéristiques de leur enfant. Enfin, elle leur permet d'étre attentifs aux
répercussions de la présence de cet enfant avec TSA sur I'équilibre de leur famille, de leur vie

de couple et leur équilibre psychique personnel.

b. L’'accompagnement éducatif des parents

Le deuxiéme type de guidance développé pour les parents d’enfants avec TSA prend la
forme d’un accompagnement éducatif. Les programmes mis en place dans ce cadre sont en
fait une mise en application des séances de guidance psychopédagogique consacrées au vecu
quotidien. La guidance parentale se déroule alors en présence de I’enfant, de ses parents et du
thérapeute. Le but est d’enseigner aux parents les méthodes éducatives efficaces a adopter
pour faire progresser leur enfant. Ces programmes de guidance sont destinés aux parents mais
ils visent la progression de I’enfant. On considere alors que c’est par le biais des nouvelles

compétences acquises par I’enfant que le bien étre parental pourra augmenter (36,37).
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On distingue trois types majoritaires de programmes educatifs de guidance parentale :
- les programmes axeés sur la communication (38-40).
- ceux qui visent la diminution des comportements probleme (38,41-44).

- ceux dont le but est I’acquisition d’une nouvelle compétence par 1’enfant (45-53) :

voir I1l. Revue systématique de la littérature.

Ces programmes présentent souvent un déroulement similaire. Nous le reverrons plus en
détail lors d’une étude de la littérature consacrée aux programmes visant I’acquisition de

compétences par 1’enfant.

c¢. Les apports de la guidance parentale

Comme nous 1’avons vu, la guidance est un moyen d’accompagner les parents soit
psychologiquement, soit dans 1’éducation de leur enfant a besoins spécifiques. Nous allons
maintenant nous intéresser aux résultats globaux des programmes de guidance parentale
retrouvés dans la littérature. Pour cela, nous distinguerons les apports de la guidance parentale

pour I’enfant, pour les parents et enfin pour la relation parent-enfant.

e Pour l'enfant

La plupart des programmes de guidance sont axés sur le développement des
compétences sociales de 1’enfant, par exemple la communication (38-40) ou encore la
diminution des comportements problemes (41-44). En raison de 1’offre importante de ces
programmes, c’est naturellement dans ces domaines que ’on retrouve les plus grands
bénéfices pour I’enfant. Les troubles des interactions sociales, de la communication et les
comportements problémes constituant la définition méme des TSA, il apparait essentiel que

les programmes de guidance parentale s’orientent sur ces compétences.
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Néanmoins, il semble bon de relever que des programme ciblant des compétences de
la vie quotidienne comme le brossage dentaire favoriseraient 1’autonomie de 1’enfant et
apporteraient un réel confort aux parents dans leur quotidien. Il existe donc aujourd’hui un

réel besoin de développer plus largement ce type de programme (36).

e Pour les parents

L’un des buts de la guidance parentale est d’étre bénéfique aux parents d’enfants avec
TSA. Certains programmes sont méme uniquement axés sur cet objectif. Ces programmes
sont appelés programmes thérapeutiques ou programmes de type councelling. 1ls ne visent pas
I’acquisition de nouvelles compétences par I’enfant mais 1’acceptation d’étre le parent d’un
enfant avec TSA et la réduction de 1’anxiété et du stress parental (54). En effet, comme I’ont
montré Meadan et al. , les parents d’enfants avec TSA supportent une charge de stress

supérieure a celle des parents d’enfants neurotypiques (37).

Les programmes de guidance parentale dits « éducatifs », axés sur la progression de
I’enfant avec TSA, présentent eux aussi un intérét pour les parents (37). En effet, en placant
les parents au centre de 1’éducation de leur enfant, ils augmentent le sentiment de compétence

parentale ; s’en suit une diminution de 1’anxiété et du stress parental (36).

Stipanicic et al ont étudié les effets du programme «Au-dela du TED: des
compétences parentales a ma portée ». A partir de leurs observations, ils ont développé un
modele théorique des effets attendus pour les parents suivant un programme de guidance
parentale. Ce modele comporte trois temps. A court terme, d’abord, les parents augmentent
leurs connaissances sur les TSA et les pratiques éducatives appropriées. lls prennent
conscience des caractéristiques de leur enfant mais aussi de leurs caractéristiques propres, de
leur « étre-parent » comme Hayez le qualifie (31). A moyen terme, ensuite, ils mettent en
place les techniques enseignées avec leur enfant et bénéficient des premiers résultats de la
guidance dans leur vie quotidienne. A long terme, enfin, ils ont le recul nécessaire pour
adapter leurs pratiques éducatives a leur enfant et deviennent les meilleurs thérapeutes de ce

dernier. Leur sentiment de compétence parentale augmente et leur stress diminue (54).
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e Pour larelation parent-enfant

D’apres 1’étude menée par Audrée Jeanne Beaudoin sur I’influence des programmes
de guidance parentale sur la relation parent-enfant, il s’agit du domaine pour lequel les
résultats sont les plus significatifs (55). Ceci semble logique si ’on considére que la plupart
des programmes de guidance parentale sont axeés sur les interactions sociales, la
communication et la prise en charge des comportements probléemes (36). En effet, une
amélioration dans ces différents domaines ne peut qu’étre bénéfique et renforcer la relation

que les parents entretiennent avec leur enfant.

Audrée Jeanne Beaudoin a constaté que les effets les plus importants concernaient
« I’engagement dyadique entre le parent et son enfant dans des périodes de jeu » (55). On peut
supposer que ces périodes sont celles ou le parent parvient le mieux a appliquer les stratégies
étudiées lors de la guidance parentale. En effet, comme nous le verrons dans notre revue de la
littérature, la plupart des programmes proposent de mettre en application les techniques
enseignées lors de séances de jeux. Il pourrait étre bénéfique de travailler d’avantage sur la
généralisation de ces techniques a d’autres domaines, comme les compétences de la vie

quotidienne (manger, s’habiller, faire sa toilette, se brosser les dents, etc).

Finalement, le role de la guidance parentale dans la relation parent-enfant est de fournir au
parent les stratégies a mettre en place pour entrer en interaction avec son enfant. Ainsi le
parent peut agir directement auprés de son enfant au lieu de compter sur une thérapie
extérieure. Les techniques enseignées lors des programmes de guidance parentale facilitent les
interactions entre le parent et son enfant au quotidien, dans la sphere familiale et en 1’absence

de thérapeute (45,55).
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III. Revue systématique de la littérature

1) Obijectifs

Apres avoir posé le cadre théorique de la guidance parentale, nous avons cherché
quelles pouvaient étre ses mises en application et en quoi elle pouvait nous étre utile dans la
promotion de la santé orale. Nous avons réalisé une revue systématique de la littérature pour
étudier les différents programmes de guidance parentale auxquels des parents d'un enfant avec
TSA pouvaient participer, en France et dans le monde.

e C(Criteres d’'inclusion et d’exclusion

Pour étre inclus dans notre revue systématique de littérature, les articles devaient :

- porter sur un programme de guidance parentale.

- comporter une description détaillée du programme de guidance parentale en question.
- concerner un programme visant I’acquisition par I’enfant d’une nouvelle compétence.
- concerner des parents d’enfant avec TSA

Ont été exclu de I’analyse :

- les articles concernant des programmes de guidance axés sur la communication ou les

comportements problémes.

- les articles concernant les parents d’enfants avec des troubles comportementaux différents

des TSA (hyperactivité, troubles de I’attention, schizophrénie, etc.).

e Recherche des articles
Afin de sélectionner les articles, une premiére recherche préliminaire a été effectuée
sur Google Scholar avec les termes « Parental guidance program and ASDx». Cette recherche
a permis de mettre en évidence les mots clés qui nous ont servi a rédiger notre équation de

recherche. Les mots clés sélectionnés ont été les suivants :

- Les différentes appellations de la guidance parentale : parental guidance program,

therapeutic education program, parental skills training, parental coaching
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- Les différents termes pour 1’autisme : ASD, autism, PDD
La premiére équation de recherche établie a éte la suivante :

(“parental guidance program” OR “therapeutic education program” OR “parental skills

training” OR “parental coaching”) AND (“ASD” OR “autism” OR “PDD”)

Cette équation de recherche a été entrée sur Pubmed. Une limite temporelle de 10 ans

a été appliqueée ainsi que les filtres « espece humaine » et « enfant de moins de 18 ans ».

A l'analyse des premiers résultats nous nous sommes apercu que beaucoup d'articles
concernaient des programmes de soutien psychologique pour les parents d'enfant avec TSA.
Hors, les programmes de guidance qui peuvent nous aider dans notre objectif de promotion de
la santé orale sont ceux qui permettent a l'enfant avec TSA d'acquérir une nouvelle
compétence comme le brossage dentaire. Nous avons donc décidé de cibler notre recherche
sur ces programmes en ajoutant a notre équation de recherche I'expression « parental
implemented program » qui fait référence aux programmes dirigés par les parents pour le
développement de I'enfant. Afin d'obtenir des études comparables a l'apprentissage du
brossage dentaire, nous avons également décidé d'exclure les programmes ciblés sur la

communication. Notre équation de recherche a finalement été la suivante :

(“parental guidance program” OR “therapeutic education program” OR “parental skills
training” OR “parental coaching” OR "parental implemented program") AND (“ASD” OR
“autism” OR “PDD”) NOT ("communication")

Nous avons appliqué les mémes filtres que précédemment dans Pubmed. Nous avons
alors obtenu 154 résultats. Aprés lecture des titres et résumés de ces articles, nous avons
retenu 34 articles pour une analyse plus détaillée. Nous avons choisi de nous concentrer sur
les programmes de guidance dont la compétence ciblée pouvait s'apparenter au brossage
dentaire, seuls 5 articles ont alors été sélectionnés. La recherche ascendante nous a permis de
trouver 4 autres articles. Nous n’avons fixé aucune limite temporelle lors de la recherche

ascendante. Finalement, notre étude s'est portée sur 9 programmes de guidance parentale.

Notre revue de la littérature peut étre modélisée par le diagramme suivant :
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Figure 12 : Diagramme de flux de la sélection d’articles pour la revue systématique de la littérature
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e Indicateurs étudiés
Nous avons établi une liste de critéres a étudier pour I'analyse et la comparaison de ces
différents programmes de guidance parentale : population de I'étude, compétence ciblée par
le programme de guidance, durée et lieu ou il se déroule, formateur, déroulement du

programme, résultats observés a court et long termes lors de I'étude.

2) Résultats

Les informations recueillies pour chaque programme ont été consignées dans le

tableau suivant ; NR signifiant non renseigné.
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Principaux | Année | Population Durée du Type de Description succincte du programme
auteurs dePétude | programme programme +/- =5 etence ciblée Lieu Formateur Déroulement Résultats Maintien des
nom acquis
1| Harriage, 2016 3 adolescents 6 semaines Formation aux Respect des régles de Domicile puis « chercheur » Séances de formation de 10-15min Augmentation Maintien des
Blair, avec TSA et environ compétences sécurité routiére en tant | différents types de délivrées aux parents a leur domicile avant des compétences compétences a
Miltenberger leurs parents comportementales, que piéton carrefours a chaque entrainement sur la voie publique, ciblées chez les un mois
BST (Behaviour Skill proximité du puis mise en application des techniques trois enfants
Training) domicile des enseignées (diminution de I'étayage parental
enfants au cours de l'entrainement), rétroaction du
chercheur lors de ’entrainement, séances
filmées.
2| Harrison, 2016 29 « parents » | L'ensemble de Programme de Informations générales Clinique de Formation Formation générale d’une heure dispensée a Pas d'évaluation NR
Long, Manji (meéres, péres, | la formation formation rapide sur les TSA aux parents | diagnostic tenue délivrée par un tous les parents avec traduction et support des compétences
grand- s'effectue sur la | développé aprés une et amélioration des pour quelques docteur en visuel puis possibilité pour les familles de des enfants mais
parents, méme journée, analyse des besoins compétence de base de semaines par des psychologie participer a des modules complémentaires formation jugée
oncles, grand- | juste apres le spécifiques de la I'enfant (imitation, bénévoles dans le anglophone, (10 modules proposés) selon les besoins utile par les
fréres/soeurs) diagnostic de population contact visuel,etc) ainsi but d'augmenter la | spécialisé dans le spécifiques de leur enfant. Chaque module parents.
et 35 enfants TSA pour que que des compétences prise en charge travail avec les cible une compétence spécifique, le
avec TSA les familles du quotidien (s'habiller, | des TSAen enfants atteints de formateur montre aux parents les stratégies a
(plusieurs n‘aient pas a faire sa toilette, etc) Tanzanie TSA et leur mettre en place pour l'acquisition de la
enfants avec revenir a la famille. compétence ciblée. La mise en application
TSA dans clinique, Traduction sous la forme de jeux de roles parent/enfant
certaines souvent située a consécutive par un | est encouragée si les parents disposent de
familles), plusieurs interprete Swahili suffisamment de temps.
consultant centaines de si nécessaire.
une clinique km de leur
temporaire de | domicile.
diagnostic en
Tanzanie
3| Kasari, 2010 19 parents et 8 semaines Intervention de Engagement conjoint et | Salle de jeux Etudiants 24 séances de 45 minutes, 3 séances par Augmentation Maintien des
Gulsrud, leur enfant médiation parentale a | jeu fonctionnel équipée diplomés en semaine pendant 8 semaines. 10 modules de des capacités acquis a unan
Wong avec TSA de court terme (nouveau jeu présenté a psychologie de travail, abordés les un apres les autres avec d'engagement
21 a 36 mois I'enfant et le parent doit I'éducation, des rappels réguliers des acquis. conjoint des
+ 19 dyades lui apprendre a l'utiliser expérimentés dans | Chaque séance se déroule avec un enfants et
contrdle et conserver l'attention la prise en charge formateur, un parent et I'enfant. Le diversification

de I'enfant sur cette
activité le plus
longtemps possible)

des enfants avec
TSA

formateur commence par délivrer des
instructions sur le module travaillé et des
exemples puis le parent doit mettre en
application les techniques enseignées lors
d'une séance de jeu avec son enfant. Le
formateur fait ensuite une rétro action de
cette séance. Un support écrit correspondant
a chaque module est fourni aux parents.

des activités de
jeux fonctionnels
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4| Kashinath, 2006 5 enfants 35 séances soit Programme Compétences de Domicile de Un intervenant Un rdv téléphonique pour cibler les Augmentation NR
Woods, avec TSA 17 semaines personnalisé routines quotidiennes et | I'enfant principal qui est compétences que les parents souhaitent des compétences
Goldstein d'age pré environ d'intervention communication un orthophoniste travailler avec leur enfant puis 2 séances de par rapport au
scolaire (22 6 précoce a domicile avec une 60 & 90 minutes par semaine au domicile. niveau de base
ans) et leur expérience de trois | 2 stratégies éducatives a mettre en place par chez 4 enfants
mére ans dans les les parents sont définies, l'intervenant les
interventions enseigne puis les parents doivent les
précoces a appliquer. Stratégies enseignées via
domicile et un différentes méthodes : support papier,
étudiant assistant modélisation par l'intervenant, rétroaction
pour filmer les verbale, rétroaction vidéo. Une stratégie est
séances et considérée acquise quand le parent I'utilise
participer a en autonomie trois séances de suite et est
I'analyse vidéo capable de la généraliser.
5| Potvin, 2018 Un enfant Durée Coaching et thérapie Activités quotidiennes Lieu choisi par la Professionnels de Séances de coaching en trois phases : NR NR
Prelock, avec TSA de nécessaire a de contexte, CinC (activité cible choisie famille, selon santé - état des lieux sur les problémes rencontrés
Savard 14 ans et ses I’acquisition de (Coaching in par la famille) I'activité ciblée, (ergothérapeute, pour la compétence ciblée et les stratégies
parents la compétence Context) peut évoluer au physiothérapeute, déja testées
ciblée cours des séances orthophoniste, - brainstorming des différentes stratégies
assistant social, possibles avec tous les membres présents
etc) dont un tient - plan d'action jusqu'a la prochaine séance
le r6le de coach,
présent a chaque
séance
6| Anan, 2008 72 enfants 12 semaines Intervention Programme individuel Hands- On Parents | Un analyste crée Formation de 180 heures délivrée en séances | Augmentationdu | NR
Warner, avec TSA comportementale pour chaque enfant Education le programme de 3h chaque jour de la semaine (hors WE). fonctionnement
McGillivary d’age intensive précoce selon les compétences (HOPE) center, individualisé de Les parents sont individuellement formés cognitif et
préscolaire dispensée par les que le parent souhaite centre ambulatoire | chaque enfant et aux techniques d'analyse comportementale adaptatif des
(25268 parents, Group travailler en priorité. de développement | supervise le (renforcateurs, chainage, étayage, enfants
mois) et leur Intensive Family comportemental programme. encouragements, généralisation du
« parent » Training (GIFT) d'un hopital de 4 membres du programme, etc)
(meéres, péres, Program banlieue personnel + mise en place d'ateliers pratiques sous

une grand-
mére et un
soignant a
domicile)

expérimentés
dispensent la
formation aux
parents (pendant
le premier mois un
membre du
personnel travaille
avec une dyade
parent-enfant puis
un membre pour
deux dyades).

forme de séances de jeux avec un ou
plusieurs enfants (le formateur commence
par montrer I'exemple) + 5h par semaine de
mise en application des techniques
enseignées au domicile, séances filmées
pour que le formateur puisse faire
rétroaction au parent. Le dernier mois, des
proches de I'enfant peuvent étre invités a
participer au programme pour faciliter
application au domicile.
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7| Smith, Buch, 2000 6 gargons 20 semaines de Modele de traitement | Répondre aux Domicile de Doctorant en 6 ateliers d'une journée pendant les trois 5 des 6 enfants Seulement 2 des
Gamby avec TSA programme + UCLA développé par | demandes, exprimer I’enfant psychologie avec premiers mois puis un atelier de deux heures | ont rapidement 6 enfants ont
agésde 35a suivi a 2-3 ans Lovaas des demandes, une expérience de par mois. Alternance de conférences acquis de maintenu leurs
45 mois et imitation verbale et 8 ans du modéle théoriques de 20 min et de mises en nouvelles acquis lors des
leurs parents imitation non verbale de traitement applications avec I'enfant (jeux de roles compétences au tests a 2-3 ans
+3a6 développé par commentés par le thérapeute). Mise en place | cours du
thérapeutes Lovaas d'un Programme éducatif individualisé pour programme
par enfant qui chaque enfant.
sont des
étudiants de
l'université
locale
volontaires
(ou ami de la
famille ou
grands-
parents) et
n‘ont aucune
expérience
précédente du
programme
8| Solomon, 2007 68 enfants lan Programme de Développement Domicile de Consultants Présentation du programme aux parents lors 45,5% des NR
Necheles, avec TSA de formation parentale fonctionnel de I'enfant I’enfant diplémés dans le d'un atelier d'une journée puis visites enfants ont eu un
Ferch 18 mois a 6 utilisant le modéle domaine du mensuelles des consultants au domicile développement
ans, dans le DIR/Floortime, The développement de pendant une demi-journée (3 & 4 heures) fonctionnel « bon
Michigan PLAY Project Home I'enfant ayant regu pour enseigner aux parents des méthodes a tres bon »
Consultation un mois de éducatives basées sur le jeu. L'analyse vidéo | pendant la durée
program (Play and formation est un élément clé de la formation. La de I'étude
Language for Autistic intensive au formation utilise aussi la modélisation par le
Youngsters), programme consultant aux parents ainsi qu'un
programme d’entrainement papier détaillé
avec des objectifs définis. Les parents
doivent travailler avec leur enfant minimum
15 heures par semaine, sous la forme de
séances de jeux de 20 minutes ou lors des
activités du quotidien (repas, toilette, etc)
9| Wainer, 2015 5 enfants 35 jours en Programme hybride Capacité d'imitation Domicile de NR -une phase de formation en ligne en Augmentation du | Augmentation du
Ingersoll avec TSA moyenne (de de télésanté, RIT spontanée I’enfant autonomie via un site internet spécialisé taux d'imitation taux d'imitation
agés de 24 a 21a73jours (Reciprocal Imitation (4 lecons sous forme de diaporamas avec spontanée chez spontanée a3
72 mois et selon les Trainning) exercices de mise en application et les cing enfants mois chez 3
leurs meres, familles) questionnaire d'auto évaluation) enfants, retour au
résidant dans - trois séances de coaching de 30min taux initial chez
I'Ontario au (séance de jeu de 10 minutes entre le parent les 2 autres
Canada et I'enfant et 20 minutes de

rétroaction/analyse de pratique)
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Nous retrouvons une diversité des programmes de guidance parentale décrits dans la

littérature ; cependant ceux-ci possédent aussi un certain nombre de points communs.

La population des différentes études, tout d’abord, présente une importante diversité
tant au niveau des origines que de 1’age ou du nombre. La plupart des études concernent une
population occidentale (Etats-Unis, Canada...) (études 1, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9) mais Harrison et al
ont travaillé sur un programme de guidance destiné a une population tanzanienne (étude 2).
L’age des enfants ayant participé aux différentes études est aussi trés variable, les plus jeunes
sont d’age préscolaire (ie moins de 6 ans) (études 3, 4, 6, 7, 8 et 9) mais d’autres programmes
s’adressent aux adolescents (études 1 et 5). Rappelons que le filtre « enfant de moins de 18
ans » a été appliqué pour cette revue de la littérature. La taille des échantillons de ces 9 études

se situe entre une dyade parent-enfant (étude 5) et 72 dyades (étude 6).

La durée des programmes, quant a elle, varie de un jour a un an. On note que le
programme d’une journée est un cas particulier, puisqu’il s’agit d’un programme
specialement développé pour les familles de Tanzanie, dans un contexte médico-social bien
différent du notre (étude 2). De maniére générale on peut conclure que les programmes de

guidance parentale se déroulent sur plusieurs semaines mais n’excédent pas un an.

Les compétences ciblées par les différents programmes de guidance étudiés sont tres
variables. L’aptitude d’imitation est travaillée dans plusieurs programmes (études 2, 7 et 9).
Les compétences de la vie quotidienne sont également retrouvées a plusieurs reprises (études
2, 4, 5). Enfin, d’autres programmes laissent le choix aux parents de la compétence sur

laquelle ils souhaitent progresser avec leur enfant (études 5 et 6).

Les programmes de guidance parentale peuvent se dérouler dans plusieurs lieux. On
identifie trois types de lieux. D’abord ceux qui se déroulent dans des centres de formation
spécialises, ce sont alors les parents qui se déplacent auprés des professionnels (études 2, 3 et
6). Ensuite ceux qui se déroulent dans un lieu choisi en fonction de la compétence ciblée, par
exemple dans la rue pour le programme qui cible la sécurité routiére (études 1 et 5). Enfin, la
majorité des programmes de guidance se déroulent au domicile familial. Ces programmes
permettent au formateur d’observer 1’enfant et ses parents dans leur cadre quotidien. Pour les
parents et 1’enfant, ces programmes sont moins stressants et plus proche de la réalité (études
1,4,7,8¢et9).
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Les formateurs qui dirigent les programmes de guidance sont, pour la plupart, des
professionnels qualifiés dans le domaine de la psychologie, de 1’éducation (orthophonistes) et
du développement de I’enfant, spécialisés dans la prise en charge des TSA (études 2, 3, 4, 7 et
8). Un programme propose néanmoins de faire intervenir une équipe de professionnels

constituée en fonction de la compétence travaillée (étude 5).

Chaque programme de guidance parentale est unique dans son déroulement mais on
peut tout de méme établir la trame d’un programme de guidance type a partir des éléments
que I’on retrouve dans notre revue de la littérature. Le programme commence souvent par une
formation théorique qui peut se dérouler individuellement ou collectivement (plusieurs
familles), au domicile ou dans un centre, voire via un site internet en ligne (études 1, 2, 3, 4,
7, 8 et 9). Le but de cette phase est de présenter le programme aux parents et de définir les
stratégies €ducatives a adopter pour enseigner a I’enfant la compétence ciblée. Un support
papier reprenant les informations delivrées lors de cette formation est souvent fourni aux
parents (études 3, 4 et 8). La mise en application de ces stratégies est ensuite travaillee, la
plupart du temps par des jeux de rdle avec I’enfant. Le formateur commence généralement par
montrer I’exemple aux parents puis les laisse pratiquer. S’en suit alors une phase d’analyse de
pratique avec une rétroaction du formateur sur la séance que le parent met en place. Cette
rétroaction peut s’effectuer directement ou a posteriori si la séance a été filmée. Cette derniére
méthode permet au parent de réaliser son auto critique avant d’entendre les commentaires du
formateur. Enfin le parent doit travailler les différentes méthodes apprises avec son enfant au
quotidien puis les généraliser a d’autres compétences, la encore un systéme de rétroaction
vidéo peut étre mis en place (études 1, 2, 3, 4, 6, 7, 8 et 9). Généralement la fréquence des
séances de guidance est assez élevée (plusieurs séances par mois) (études 1, 3, 4, 5, 6, 7 et 9).
L’annexe 3 présente une extrapolation de ces résultats a travers I’exemple d’un programme de

guidance ciblant I’apprentissage du brossage dentaire qui pourrait étre mis en place.

Les programmes de guidance que nous avons étudiés permettent une augmentation des
compétences de quasiment tous les enfants dans la compétence ciblée mais seules 4 études se
sont intéressées au maintien des acquis dans le temps. Pour ces programmes, les compétences

acquises sont globalement conservées a plus ou moins long terme (études 1, 3, 7 et 9).
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3) Discussion

Nous commencerons par revenir sur la sélection des différentes études en rapport avec
la compétence ciblée par les programmes de guidance. En effet, pour étre inclus, les
programmes devaient concerner des compétences pouvant étre utiles ou s’apparenter a
I’apprentissage de 1’hygiéne orale. Par exemple, dans le programme de Harriage, Blair et
Miltenberger, on cherche a enseigner les regles de sécurité routiére a ’enfant ; dans le cas du
brossage dentaire, un certain nombre de régles seront également a respecter (étude 1). Les
programmes visant le développement du jeu fonctionnel chez I’enfant ont été sélectionnés car
ils renvoient a la capacité de ’enfant a utiliser un jeu dans sa fonction premiere (56) et dans le
brossage dentaire on demandera a I’enfant une utilisation appropriée de son matériel
d’hygiéne orale (études 3 et 8). L’imitation réciproque est une compétence utile lors de
I’apprentissage du brossage dentaire, en effet, si I’enfant montre le désir d’imiter son parent, il
sera plus facile pour ce dernier de lui montrer I’exemple a suivre pour un brossage dentaire
efficace (études 2, 7 et 9). Les programmes ciblant les routines quotidiennes ont retenu notre
attention car le brossage dentaire doit faire partie intégrante de ces routines chez 1’enfant
(études 2, 4 et 5). Les programmes dont la compétence ciblée était laissée au choix des
parents ont également été inclus car plusieurs études ont montré le désir des parents d’étre
formés a I’hygiene orale pour leur enfant (57,58) ; on peut donc imaginer qu’ils choisissent de

travailler le brossage dentaire lors du programme de guidance (études 5 et 6).

Un programme de guidance parentale visant I’apprentissage du brossage dentaire
constituerait un réel apport car peu de programmes ciblant directement des compétences du
quotidien sont retrouvés dans la littérature. Nous n’avons d’ailleurs retrouvé aucune étude au
sujet d’'une guidance parentale pour I’apprentissage du brossage dentaire par un chirurgien
dentiste. Ce manque de ressources a constitué une limitation certaine a notre travail de revue
de la littérature car nous avons du nous contenter de sélectionner des programmes dont les
compétences ciblées pouvaient s’apparenter a celles nécessaires au brossage dentaire. La
description des compétences travaillées en guidance parentale n’était pas toujours trés
détaillée ce qui a constitué un biais dans la sélections des articles que nous avons analysés.
Schultz et al. ont eux aussi déploré cette pauvreté de la littérature lors de leur revue des

programmes éducatifs pour parents d’enfants avec TSA (36).
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Nous avons également constat¢ un manque d’études de grande ampleur sur les
programmes de guidance parentale. Toutes les études analysées concernaient des populations
de moins de cent enfants. Si les résultats obtenus en termes d’augmentation des compétences
de I’enfant semblent prometteurs, des études de plus grande ampleur seraient nécessaires pour
confirmer ces résultats et offrir aux programmes de guidance parentale une plus grande

validité scientifique.

Comme le montre notre revue de la littérature, il existe de nombreux programmes de
guidance parentale qui présentent chacun leurs spécificités. Toutefois, on retrouve
fréquemment certains ¢éléments qui nous ont permis d’établir la trame d’un programme de
guidance type. La durée de ce programme serait de plusieurs semaines mais inférieure a un an
(études 1 a 9, sauf 2), on retrouve d’ailleurs la I’'un des éléments de la définition de la
guidance parentale proposée par Jean-Yves Hayez : « il est rare qu’une guidance a rythme
dense dure plus d’un an » (31). La méthode utilisée de maniere prédominante en guidance
parentale semble étre 1’analyse de pratique (études 1, 3, 4, 5, 6, 7, 8 et 9). On note, par
ailleurs, que I’on retrouve les fonctions d’étayage de Bruner parmi les stratégies éducatives
enseignées aux parents en guidance parentale (études 1 et 6). La guidance vise a faire du
parent le tuteur de son enfant pour ’acquisition d’une nouvelle compétence et sa maitrise des
fonctions d’étayage apparait donc comme essentielle. Il semble aussi important de souligner
que la plupart des programmes de guidance sont individualisés en fonction des demandes des
parents et du niveau de compétences initial de ’enfant (études 4, 5, 6, 7 et 8). Ce niveau de
compétences peut étre évalué via différentes échelles, la VABS (Vineland Adaptative
Behavior Scale) a fréqguemment été retrouvée dans notre étude de la littérature car elle
s’intéresse notamment aux habiletés de la vie quotidienne (études 6, 7 et 9). Si la demande des
parents est axée sur la santé orale (57,58), on pourrait trés bien imaginer 1’intervention d’un
chirurgien dentiste lors d’un programme de guidance car certains programmes proposent de

faire intervenir une équipe pluridisciplinaire adaptée a la compétence ciblée (étude 5).

Dans leur étude, Solomon et al. mettent en exergue un autre apport de la guidance
parentale, I’apport financier. En effet, la mise en place d’une guidance parentale nécessite des
investissements minimes par rapport a la prise en charge intensive d’un enfant par un
thérapeute pour un programme éducatif classique. Le programme étudié par cette équipe ne
revient, par exemple, qu’a 2500 dollars par an (étude 8). Avec 1’augmentation de la
prévalence des TSA en France et dans le monde, il apparait donc urgent de former les parents

a devenir les « thérapeutes » de leur enfant (4).
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Les inégalités geographiques représentent une autre limitation a la prise en charge des
enfants avec TSA. Ceci est tres bien souligné par Harrison et al. dans leur étude réalisée en
Tanzanie (étude 2). Le développement de la guidance parentale dans certaines régions sous
dotées en équipements médicaux présenterait sans aucun doute un apport considérable pour la
prise en charge des enfants avec TSA. Elle semble, de plus, relativement facile a mettre en
place dans les régions les plus reculées des pays développés car elle peut prendre la forme
d’une formation de télésanté par ordinateur avec un systéme de vidéo pour 1’analyse de

pratique et la rétroaction a distance par le formateur (étude 9).

Enfin, la guidance parentale peut également étre envisagée comme un complément aux
programmes en structures éducatives « classiques » pour enfants avec TSA (prise en charge
en établissement avec les méthodes ABA, Denver, TEACCH...) et semble étre un moyen
d’augmenter leurs efficacités. C’est ce que démontrent Rogers et al. dans une étude consacrée
a un programme de guidance parentale destiné a potentialiser I’application de ’ESDM (Early
Start Denver Model) chez des enfants avec TSA (59). Wallace et Rogers ont également
souligné I’importance du coaching parental pour qu’une intervention éducative aupres
d’enfants avec TSA soit efficace (60).
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CONCLUSION

En conclusion de ce travail, on retiendra que le terme de « guidance parentale » est un

terme global, pouvant faire référence a deux grandes catégories d’accompagnements :

- Un accompagnement psychologique, essentiel dans le cas des parents d’enfants avec
TSA pour accepter ce diagnostic.
- Un accompagnement éducatif, fondé sur des méthodes d’apprentissage issues des

théories de psychologues renommeés tels que Vygotsky, Bruner ou Engestrém.

C’est cet accompagnement éducatif qui peut étre bénéfique a la promotion de la santé
orale des enfants avec TSA. En effet, en enseignant aux parents les méthodes éducatives
efficaces avec leur enfant a besoins spécifiques, ils pourront devenir les thérapeutes de ce
dernier. Ainsi, ils seront en mesure de lui apprendre de nouvelles compétences comme le

brossage dentaire ou I’examen dentaire.

Des programmes de guidance parentale ont été développés pour enseigner aux parents les
méthodes éducatives efficaces avec leur enfant avec TSA. lls se présentent généralement sous
la forme d’un enseignement théorique dans un premier temps, puis d’une mise en application
de cet enseignement au travers de séances d’exercices parent-enfant. Une analyse de pratique
de ces séances est réalisée avec 1’aide d’un professionnel pour permettre au parent de valider

les nouvelles compétences acquises.

On déplore un manque de programmes de guidance ciblés sur [’apprentissage de
compétences du quotidien telles que le brossage dentaire. Des études ont pourtant montré que
la formation a la santé orale de leur enfant correspond a une demande des parents d’enfant
avec TSA (57,58). Les chirurgiens-dentistes seraient alors des acteurs privilégiés dans ces
programmes de guidance en y apportant leur expertise technique ; d’autant plus que la
formation aux soins specifiques en santé orale (notamment aupres des enfants avec TSA) fait

partie du cursus des études en odontologie.

Par ailleurs, la prise en compte de ’expertise des parents est un engagement du 4%™ plan
autisme (6). En effet, les TSA s’exprimant en symptomes multiples et variés, chaque enfant
est unique et la connaissance qu’ont les parents de leur enfant doit étre considérée comme une
aide précieuse par les professionnels de santé dans leur exercice. Une coopération entre

chirurgien-dentiste et parents doit s’installer.
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La guidance parentale peut donc s’envisager sous trois angles : la guidance des parents
aupres de leur enfant, celle des professionnels aupres des parents et celle des parents aupres
des professionnels.
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ANNEXE 1 : Représentation de deux systémes d’activités selon Engestrom
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Interactions

v
Préparation Rangement
u matérie

du matériel

Ouvrir la bouche

Ouvrir la bouche

Prendre la bad

Rentrer dans le
cabinet dentaire

Rincer la bad Etre attentif a la

démonstration de
brossage dentaire

Introduire la bad dans
la bouche

Ouvrir le tube de

dentifrice Ouvrir la bouche

Ranger le

Rester immobile pendant
I’anesthésie

S’installer sur le
fauteuil

Brosser toutes les
surfaces dentaires (10
répétitions)

Mettre du dentifrice

sur la bad S’essuyer la

une radio de contréle

i dentifrice et labad

i Ne pas bouger pendant

Refermer le tube de Loooo P ou (_:rf ______ Accepter les instruments Ouvrir la bouche
dentifrice Cracher Accepter le détartreur rotatifs
_________________________________________ a . Accepter le miroir
Accepter le go(t du Accepter I’aspiration
vernis fluoré Fommmmmmm e Accepter la sonde
L EGENDE : TS T
O Actions, liste non exhaustive
e . ANNEXE 2 : Représentation de deux activités de santé orale en suivant le
i 1 Opeérations, liste non exhaustive modele d’Engestrom
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Acteurs Lieu Objectif Matériel
Chirurgien dentiste Enseigner aux parents la méthode
Phase 1 formé aux TSA Lieu de formation du brossage dentaire chez I'enfant Matériel de brossage
Enseignement (cabinet dentaire, avec TSA ainsi que les méthodes Outils spécifiques
théorique Parents (une ou structure éducative...) d’apprentissage adaptées (pictogrammes, vidéos, etc.)
plusieurs familles) (ZPD, étayage, etc.)
Phase 2 Parents Permettre aux parents de mettre Caméra
Mise en Domicile en application avec leur enfant Matériel de brossage
application Enfant avec TSA I’enseignement théorique recu, Outils spécifiques fournis lors
dans un contexte du quotidien de la formation théorique
Chirurgien dentiste Visualiser et corriger les erreurs
Phase 3 formé aux TSA Lieu de formation ou des parents pour leur permettre Lecteur vidéo
Rétroaction domicile d’améliorer I'apprentissage qu’ils
Parents dispensent a leur enfant
Généraliser les méthodes apprises
Parents a d’autres activités du domaine de Matériel médical
Phase 4 Domicile la santé orale (réaliser un examen (par exemple sonde, miroir,
Généralisation Enfant avec TSA dentaire) ou de la santé globale masque de MEOPA...)
(examen ORL, soins sous
MEOPA...)
ANNEXE 3: Exemple du déroulement d’un programme de guidance parentale ciblant I’apprentissage du brossage dentaire




LEXIQUE

Désétayage : D’apreés Meirieu, le désétayage est la « disparition progressive et contr6lée des
étais », c'est-a-dire des ressources mises en place par le tuteur lors de 1’étayage (61).

Enfant avec TSA : On entend par enfant avec TSA, un enfant présentant des troubles du
spectre de ’autisme tels que décrits dans la 5e¢ édition du Manuel diagnostique et statistique
de I'Association américaine de psychiatrie (DSM-V).

Enfant neurotypique : On entend par enfant neurotypique, un enfant ne présentant pas de
TSA.

Etayage : Pour Bruner, I’étayage se définit par « I’ensemble des interactions d’assistance de
I’adulte permettant a 1’enfant d’apprendre a organiser ses conduites afin de pouvoir résoudre
seul un probléme qu’il ne savait pas résoudre au départ » (22).

Fonction psychique supérieure : Vygotsky qualifie de fonction psychique supérieure les
fonctions qui ne peuvent se développer indépendamment « du processus d’acquisition des
moyens externes », par exemple le langage, I’écriture, le calcul, etc. Il distingue ces fonctions
des fonctions psychiques «inférieures » ou «naturelles » qui, elles, se développent
naturellement chez un enfant, par exemple manger (62).
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SCHERER (Noémie) : La guidance parentale dans la promotion de la santé orale des enfants
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RESUME :

Le développement de la guidance parentale est une directive des derniers plans autisme en France.
Cette guidance prend la forme d’un accompagnement psychologique pour les parents d’enfants avec
TSA ou d’un accompagnement éducatif. L’accompagnement éducatif est fondé sur les théories de
I’apprentissage développées notamment par Vygotsky, Bruner et Engestréom. Sa mise en application
se fait sous la forme de programmes de guidance parentale basés sur 1’analyse de pratique. Peu de
programmes ciblant les compétences du quotidien telles que le brossage dentaire ont été développés.
Ces programmes correspondraient a une demande des parents d’enfants avec TSA et seraient une aide
dans la promotion de la santé bucco-dentaire de ces enfants a besoins spécifiques. En effet, plusieurs
caractéristiques liées a I’autisme entravent I’hygiéne et les soins bucco-dentaires chez ces patients.
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