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Présentation des compléments numériques
Le manuel du clinicien et le manuel des parents
Le Programme RUBI pour gérer les comportements perturbateurs comprend un manuel à l’usage des cliniciens et un manuel d’exercice à l’usage des parents. Leur utilisation concomitante est essentielle au bon déroulement et à l’optimisation de l’efficience dudit Programme.
Le manuel d’exercice des parents est présenté à la fin de ce livre. Comme tous les compléments numériques, il est accessible à l’adresse suivante :
https://www.deboecksuperieur.com/site/351196

Les compléments numériques du manuel du clinicien
Le manuel du clinicien comprend 11 sessions, exposées dans les pages qui vont suivre. Il est complété par 7 sessions supplémentaires, consacrées à des aspects spécifiques de la vie quotidienne, accessibles à l’adresse indiquée plus haut.
De nombreux documents présentés dans cet ouvrage (checklists, formulaires, etc.) sont accessibles sous forme numérique et interactive, à l’adresse indiquée plus haut.
Enfin, toutes les vidéos nécessaires aux sessions sont présentées et accessibles à cette même adresse.



Avant-propos des éditeurs de l’édition originale (version adaptée)
Au cours de ces toutes dernières années, nous assistons à la mise en place d’étonnants développements dans les soins de santé. Les données probantes de la recherche ont remis en question nombre de nos interventions et de nos stratégies, en santé mentale et en médecine comportementale, pourtant jusque-là largement acceptées. Ces données ont montré que certaines pratiques n’étaient pas bénéfiques et qu’elles pouvaient même se révéler éventuellement préjudiciables (Barlow, 2010). D’autres stratégies se sont révélées efficaces à l’aulne des meilleurs standards de données probantes, et ont abouti à des recommandations massives de mise à disposition du public de ces pratiques (McHugh & Barlow, 2012). Nous trouvons en arrière-plan de cette révolution plusieurs développements récents. Tout d’abord, nous sommes parvenus à une compréhension beaucoup plus fine de la pathologie, à la fois physique et psychologique, ce qui a conduit au développement d’interventions nouvelles et plus précisément ciblées. Deuxièmement, nos méthodologies de recherche se sont substantiellement améliorées, au point que nous avons réduit les risques vis-à-vis des validités externe et interne, rendant ainsi les résultats et les pronostics plus directement applicables aux situations cliniques. Troisièmement, les gouvernements du monde entier, les systèmes de soin et de santé, et les politiciens ont décidé que la qualité des soins devrait s’améliorer, qu’elle devrait reposer sur des données probantes, et qu’il est dans l’intérêt du public de s’assurer que cela se réalise (Barlow, 2004 ; Institut de Médecine, 2001, 2015 ; Weisz & Kazdin, 2017).
Bien sûr, un point d’achoppement pour les cliniciens du monde entier est la question de l’accessibilité/disponibilité des interventions basées sur des données probantes nouvellement développées. Les ateliers et les livres ne peuvent aller aussi loin dans l’accompagnement que des praticiens conscients et responsables avec les pratiques de soins comportementaux les plus récentes et leur applicabilité au patient individuel.
L’esprit de la présente publication est de communiquer aux cliniciens praticiens de première ligne les nouvelles interventions existantes pour enfants et adolescents. Il s’agit par ce manuel et le manuel d’exercice de présenter des procédures détaillées étape-par-étape pour l’évaluation et de mettre en œuvre un traitement de problèmes spécifiques associé au diagnostic en fournissant des documents auxiliaires qui permettront de se rapprocher des processus de supervision en aidant les praticiens à mettre en œuvre ces procédures dans leur pratique.
Dans notre système de soins de santé émergent, le consensus grandissant est bien que les pratiques basées sur les preuves offrent le mode d’action le plus responsable pour les professionnels en santé mentale. Tout clinicien en soins de santé du comportement désire profondément mettre à disposition de ses patients le meilleur soin possible. Notre objectif est de combler les écarts de dissémination, les disparités de l’information et de rendre tout cela possible.
Ce guide du clinicien, et le manuel d’exercice qui l’accompagne, recourent à une approche entraînement parental (EP) pour réduire les comportements perturbateurs tels que les agressions, les crises de colère, la non-coopération, les automutilations chez les enfants avec un trouble du spectre de l’autisme (TSA). Pas moins de la moitié de ces enfants présentent de tels comportements, ce qui a un impact significatif sur leur bien-être et le fonctionnement familial.
Cette approche par EP a été largement utilisée pour réduire les comportements problématiques chez les enfants sans TSA, de l’âge préscolaire à l’adolescence. Les recherches récentes soutiennent la mise en œuvre de l’EP chez les enfants avec TSA. Ce manuel sera des plus utiles aux cliniciens familiers de l’analyse appliquée du comportement (ABA) et/ou à ceux qui ont l’expérience de travailler avec des enfants avec un TSA.
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Préface à la traduction française
Il est positif de pouvoir souligner que le repérage et le diagnostic des troubles du spectre de l’autisme et autres troubles neuro-dévelopementaux se sont améliorés depuis 10 ans en France et dans les pays francophones. L’accès à des traitements thérapeutiques reste toutefois limité. Les professionnels, les aidants et les parents peuvent par ailleurs se retrouver assez désarmés devant l’étendue du choix des programmes diffusés.
Il est donc nécessaire de pouvoir guider ce choix vers des traitements qui ont fait la preuve de leur efficacité de manière scientifique. Mais aussi vers un choix de traitement qu’il soit possible, sur le terrain, de mettre en place, de façon équitable, auprès de tous ceux qui en ont besoin.
Plus de la moitié des enfants avec un trouble du spectre de l’autisme présentent des troubles du comportement et pourtant, aucun traitement ne leur est proposé systématiquement pour en prévenir l’apparition ou l’aggravation et gérer ces troubles du comportement.
Les troubles du comportement ne diminuent pas seulement la qualité de vie de l’enfant et de ses proches. Ces comportements interfèrent aussi avec la réalisation des tâches de la vie quotidienne, les interactions sociales et les apprentissages. Ils diminuent l’adaptation au quotidien de l’enfant. Ces comportements mettent en difficulté les parents mais aussi les professionnels de l’éducation et du soin.
Il est nécessaire de diffuser des traitements efficaces et ciblés qui puissent, avec une utilisation parcimonieuse des moyens humains et dans un temps imparti, permettre au plus grand nombre une amélioration significative au quotidien des comportements problèmes.
Le programme RUBI vient répondre à ce besoin. Dans ce programme, les parents mais aussi potentiellement d’autres aidants ou intervenants du quotidien (par exemple, des enseignants) sont formés à l’utilisation de techniques issues de l’ABA. En 11 sessions, RUBI permet aux professionnels d’aider les parents à prévenir et gérer les comportements perturbateurs de leur enfant à partir des fondements de l’analyse appliquée du comportement (ABA). Dans ce programme, les parents sont agents du changement. Ils sont guidés pas à pas pour observer de façon factuelle puis analyser les comportements perturbateurs et mettre en place des moyens de les prévenir ou de les gérer.
Ce programme permet de prévenir et traiter un grand nombre de comportements perturbateurs. Il trouve ses limites dans des comportements défis sévères et installés qui nécessiteront une analyse fonctionnelle précise et la mise en place de protocoles par un professionnel formé. Une formation systématique des parents à RUBI pourrait permettre de diminuer l’apparition de comportements défis sévères, voire l’utilisation de psychotropes.
Le programme RUBI a montré les preuves de son efficacité dans plusieurs études. On peut citer l’excellente étude randomisée contrôlée publiée en 2015 dans le Journal of the American Medical Association. Cette étude comparait un groupe d’enfants dont les parents bénéficiaient du programme RUBI (N = 89) versus un groupe contrôle dont les parents bénéficiaient d’un programme de psychoéducation à l’autisme (N = 91) avec un nombre de sessions équivalent (12 sessions). On constatait une diminution des comportements perturbateurs dans les 2 groupes. Mais ces résultats robustes montraient une diminution plus significative des comportements perturbateurs dans le groupe d’enfants dont les parents bénéficiaient du programme RUBI par rapport à ceux du groupe contrôle.
La cible initiale du programme RUBI est les comportements perturbateurs chez les enfants autistes, mais RUBI reprend de grands principes de l’ABA utilisés dans d’autres programmes de guidance parentale et pourra aider de nombreux parents dont les enfants présentent des comportements perturbateurs au quotidien. RUBI repose en effet sur des principes tels que :
	le renforcements des comportements attendus (positifs) ;

	l’augmentation de temps de jeu dédié parent-enfant (renforcement de la relation parent-enfant) ;

	la stratégie d’extinction/inattention ;

	le Time out1.


Ce livre permet de découvrir l’ensemble du programme RUBI. Il inclut un manuel pour professionnels riche en exemples cliniques et un manuel pour parents avec de nombreuses fiches d’aide à la mise en place des techniques ABA. Vous avez également accès au matériel supplémentaire en ligne et à toutes les vidéos réalisées pour support visuel lors des entretiens avec les parents. Ces entretiens sont l’occasion de discuter sur les facteurs aggravant les comportements perturbateurs et ceux qui permettront de les prévenir ou de mieux les gérer.
Nous espérons que cette traduction en français permettra une large diffusion de ce programme dans les pays francophones et aidera de nombreux parents et aidants. Pour les professionnels déjà formés à l’ABA, ce livre sera un guide pour transmettre les principes de l’ABA aux parents. Pour les professionnels qui sont moins familiers de l’ABA, il permettra d’en intégrer les principes de base et d’aider progressivement les parents. Ce livre aidera également les managers à guider leurs équipes vers des pratiques basées sur les recommandations.
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    Introduction au manuel

    
      Le trouble du spectre de l’autisme (TSA) est une condition développementale précoce débutant dans l’enfance, qui se caractérise par des altérations qualitatives de l’interaction sociale et de la communication, et par des intérêts restreints et des comportements répétitifs (American Psychiatric Association, 2013). Le terme de spectre implique que les enfants avec un TSA peuvent démontrer une large gamme d’altérations ou de déficiences allant de légères à sévères. Ceux avec des formes graves peuvent présenter un handicap intellectuel et des capacités verbales minimales. Dans le cas où l’enfant fait l’expérience d’une forme légère, il peut présenter un niveau d’intelligence dans la moyenne ou au-dessus de la moyenne, s’intéresser à autrui – mais manifeste un handicap social marqué. Ce concept d’un spectre de l’autisme s’est développé au cours des dernières décennies, s’oppose à la condition plus étroitement définie et plus sévère appelée autisme.

      Les estimations récentes situent le TSA comme affectant 6 enfants sur mille au niveau mondial (Elsabbagh et al., 2012). Outre les caractéristiques centrales du TSA, plus de 50 % des enfants qui en sont porteurs témoignent de comportements perturbateurs. Les parents décrivent fréquemment que leur enfant « fait des crises », « se roule par terre », « s’oppose aux transitions », a des « accès d’agressivité », « se tape la tête contre les murs » et d’autres problèmes comportementaux graves dans le contexte de la vie quotidienne (Hartley, Siroka & McCoy, 2008 ; Mazurzk, Kanne & Wodka, 2013). Au cours des dernières décennies, notre groupe de recherche a développé et testé un programme d’entraînement structuré (EP pour Entraînement Parental) sur 24 semaines à destination des parents ayant un enfant avec un TSA et des comportements perturbateurs. Ce manuel est le fruit de ce travail.

      L’élargissement des critères diagnostiques et l’augmentation du nombre d’enfants identifiés avec un TSA qui en résulte posent des défis sur la façon d’aider au mieux cette population vulnérable et leur famille. Parmi les défis à relever les plus urgents, il y a celui de la dissémination des résultats de recherche vers la pratique clinique. Comme Brookman-Frazee et ses collègues (2012) l’ont remarqué, il existe un manque de spécialistes formés dans la délivrance d’interventions comportementales fondées sur des preuves pour les enfants avec un TSA. La finalité de ce manuel est de disséminer notre méthode d’EP pour relever ce véritable défi de santé publique.

      L’EP possède de solides preuves de réduction des comportements perturbateurs chez les enfants sans TSA de l’âge préscolaire à l’adolescence (Dretzke et al., 2009). De plus, il présente différents avantages en tant que modèle d’intervention. Premièrement, il est pratique et limité dans le temps. L’EP se conduit habituellement en 10-16 sessions sur une période de 4-6 mois. Deuxièmement, il est possible de dispenser cette intervention dans différents contextes ou milieux. En outre, il est tout aussi possible de mettre en place des sessions individuelles ou en groupe. Troisièmement, les habiletés (ou compétences) enseignées au cours de l’EP positionnent les parents comme acteurs du changement chez leur enfant. Étant donné que les parents passent la plupart de leur temps avec leur enfant, l’EP facilite la généralisation des habiletés à de multiples contextes (ex. : maison, lieu de culte, magasins, domicile des amis ou d’autres membres de la famille).

      La pertinence potentielle de l’EP pour des enfants présentant un TSA est convaincante. Les comportements perturbateurs tels que les agressions, les crises de colère, la non-coopération, l’automutilation et la destruction d’objets peuvent éroder la qualité de vie d’une famille (Hayes & Watson, 2013). Les comportements perturbateurs chez l’enfant avec un TSA constituent une barrière supplémentaire à l’acquisition et à la réalisation des habiletés de vie quotidienne (Scahill et al., 2012). Comme une mère l’a confié, en réfléchissant à la façon d’obtenir que son fils s’habille le matin : « Il peut le faire, mais il ne veut pas le faire ». L’EP offre la possiblité de réduire les comportements perturbateurs et de permettre l’amélioration du fonctionnement adaptatif. Enseigner aux parents les aspects essentiels de la modification du comportement de leur enfant est la clef de voute de l’EP pour enfants sans TSA (Kaminski et al., 2008). Ceci est également vrai concernant les enfants présentant un TSA et des comportements perturbateurs.

      L’utilisation de l’expression « entraînement parental » pour les enfants avec TSA demande une clarification terminologique. Dans le TSA, cette expression a aussi été appliquée aux interventions axées sur l’amélioration de l’une ou de plusieurs des caractéristiques centrales du trouble (Carter et al., 2011 ; Dawson et al., 2010 ; Kasari, Dulsrud, Wong, Kwon & Locke, 2010). Dans ces programmes, les parents peuvent se voir formés à promouvoir le contact visuel, une communication fonctionnelle, des habiletés de jeux interactifs, et à l’attention conjointe. Par exemple, Kasari et al. ont utilisé un modèle d’EP (impliquant 24 sessions sur 8 semaines) chez des petits enfants avec TSA pour développer l’engagement conjoint parents-enfant. L’EP a aussi été utilisé conjointement aux programmes d’intervention centrés sur l’enfant. Dans un essai randomisé du modèle d’intervention précoce de Denver pour jeunes enfants avec autisme (Early Start Denver Model ; ESDM), l’intervention de 20 heures hebdomadaires, sur deux ans, se centrait principalement sur la communication de l’enfant et le développement social. On donnait également aux parents une formation à ces méthodes et on les encourageait à utiliser avec l’enfant les stratégies de l’ESDM lors des activités quotidiennes (Dawson et al., 2010). Les comportements perturbateurs n’étaient pas au cœur de ces études.

      À l’opposé, l’EP a aussi été utilisé pour décrire des interventions centrées sur le comportement perturbateur chez des enfants avec un TSA. Bien que ces interventions varient en intensité, la plupart se fondent sur les principes de l’analyse appliquée du comportement (ABA). L’analyse fonctionnelle en est un élément clé. Elle implique d’identifier ce qui mène à l’apparition du comportement perturbateur (Hanley, Iwata & McCord, 2003). Les parents demeurent souvent perplexes devant « les crises » de l’enfant. Bien qu’ils puissent se montrer précis quant aux caractéristiques dudit comportement (i.e. sa fréquence, sa durée et son intensité), ils décrivent les crises comme imprévisibles ou comme venant « de nulle part ». Dans une analyse fonctionnelle, le clinicien pointe ce qui a immédiatement précédé le comportement (l’antécédent) et ce qui le suit (la conséquence). Il est courant de nommer cette séquence le modèle ABC (Antécédent, Behavior [Comportement], Conséquence). L’enfant peut se focaliser sur un item tangible (c’est-à-dire concret) tel que de la nourriture ou un jouet particulier. Ou bien, il peut avoir appris au cours du temps que les crises de colère permettent d’échapper à une demande – telle que s’habiller. On peut alors apprendre aux parents à modifier le comportement de l’enfant au travers d’une manipulation de l’environnement. La conséquence est la réponse de l’environnement (i.e. ce que fait le parent) audit comportement. Les parents apprennent à reconnaître que les comportements sont prévisibles et à identifier la façon dont leurs propres réponses à ceux-ci peuvent promouvoir involontairement leur probabilité de réapparition. Par exemple, le parent qui donne un jouet à l’enfant en réponse au fait qu’il se roule par terre peut réellement consolider ce comportement. Pour superviser les progrès, il faut apprendre aux parents à enregistrer la réponse de l’enfant à l’intervention. Les autres éléments clés de l’EP comprennent le renforcement positif des comportements appropriés, l’utilisation d’emplois du temps quotidiens, des techniques spécifiques connues pour augmenter la coopération, et la présentation systématique de nouvelles habiletés.

      Des techniques d’EP spécifiques élaborées sur les principes de l’analyse appliquée du comportement possèdent des appuis empiriques pour réduire le comportement perturbateur chez les enfants avec un TSA. Beaucoup de ces appuis empiriques, cependant, reposent sur des études de cas unique (Johnson et al., 2007). Ces dernières sont valables pour démontrer l’efficacité de techniques spécifiques, mais l’application de celles-ci tend à être hautement individualisée. Le challenge auquel nous devons faire face à présent est de savoir comment passer de cette approche hautement individualisée à des programmes structurés d’EP qui puissent faciliter une application plus large. À cette fin, il y a un corpus, encore réduit mais grandissant, de la littérature relative à l’EP vis-à-vis des comportements perturbateurs (disruptifs) de l’enfant avec un TSA. Dans un essai sur neuf semaines, une étude a évalué le Stepping Stone Triple program (le programme triple tremplin) chez 59 enfants (âgés de 2 à 9 ans) présentant un TSA (29 sujets bénéficiant du traitement actif, 30 restant sur liste d’attente). En comparaison du groupe contrôle, le groupe d’intervention a montré une réduction significative des comportements problèmes des enfants tels qu’évalués par les parents, qui s’est maintenue sur les 6 mois de suivi (Wittingham et al., 2009). Dans une étude de 20 semaines en trois groupes portant sur 105 enfants âgés de 2 à 6 ans, Tonge et al. (2014) ont comparé un programme structuré d’EP à de l’éducation parentale et au traitement habituel (35 familles par groupe). Les effets de l’intervention étaient mesurés 6 mois après l’arrêt des interventions respectives. Les trois groupes ont montré des améliorations sur les mesures du fonctionnement adaptatif ainsi qu’une réduction des comportements problèmes. Le groupe d’EP a montré les gains les plus importants avec des différences statistiquement significatives sur de nombreuses mesures du fonctionnement adaptatif en comparaison des deux autres groupes. Il n’y avait aucune différence sur les mesures concernant les comportements perturbateurs.

      Les éléments clés d’un programme d’EP destiné aux parents d’enfants avec un TSA englobent habituellement des informations générales sur la modification du comportement (ex. : le modèle ABC et l’analyse fonctionnelle), une instruction didactique sur des techniques spécifiques, des jeux de rôle en session pour pratiquer ces techniques, des tâches à domicile de façon à ce que les parents puissent les appliquer dans la vie quotidienne, des visites à domicile et des sessions de suivi pour passer en revue et affiner les techniques comportementales. L’organisation de ces éléments au sein d’un manuel d’intervention est un prérequis nécessaire pour tester l’EP pour enfants présentant un TSA avec comportements perturbateurs (Smith et al., 2007). Des études pilotes initiales sont nécessaires pour démontrer la faisabilité (que les familles acceptent le manuel d’intervention et que les cliniciens en proposent un usage fiable) (Johnson et al., 2007). S’assurer de la faisabilité permet ensuite d’initier un essai clinique randomisé à grande échelle (ECR) pour tester l’efficacité de l’intervention. Ce n’est qu’après une mise à l’épreuve rigoureuse de cette intervention et la démonstration de son efficacité qu’une dissémination plus large peut s’envisager (Bearss et al., 2013b ; Smith et al., 2007).

      
        Développement du manuel

        Le développement de ce manuel a commencé en 2002 comme un effort collaboratif des unités du réseau autisme de recherche en psychopharmacologie pédiatrique (RUPP pour Resarch Units on Pediatric Psychopharmacology) pour préparer un ECR multicentrique avec rispéridone seul vs rispéridone plus EP (Johnson et al., 2007 ; Scahill et al., 2009). Le contenu et la structure du manuel furent conçus pour promouvoir la fidélité de l’intervention entre tous les sites de l’étude et pour servir de complément à la médication destinée à traiter les enfants d’âge scolaire avec un TSA accompagnés de graves problèmes de comportement. Le manuel s’inspirait des programmes d’EP destinés aux enfants sans TSA et de la littérature comportementale à propos des TSA et du handicap intellectuel. L’objectif était d’élaborer un manuel d’EP structuré pour transmettre des techniques comportementales efficaces de réduction des comportements perturbateurs (disruptifs) chez les enfants avec un TSA et de promouvoir l’acquisition de compétences en vie quotidienne. Le manuel est construit sur un ensemble de postulats de base :

        
          	
            1. Les enfants avec un TSA adoptent principalement des comportements indésirables pour avoir accès à un objet tangible d’intérêt (un renforçateur), et/ou pour obtenir de l’attention, et/ou pour échapper à une situation.

          

          	
            2. Les enfants avec un TSA sont plus susceptibles de présenter des déficits en habiletés de communication fonctionnelle.

          

          	
            3. Étant donné les points 1 et 2, les enfants avec un TSA sont susceptibles d’afficher des comportements perturbateurs et de non-coopération (non-compliance).

          

          	
            4. Les enfants avec un TSA sont sujets à des déficits de comportements adaptatifs en raison de retards de développement, et cet aspect sera amplifié par les comportements de non-coopération.

          

          	
            5. Les enfants avec un TSA sont susceptibles de bénéficier de stratégies de contrôle du stimulus (approche par antécédents et approche préventive).

          

          	
            6. L’EP peut réduire les comportements perturbateurs et améliorer les comportements adaptatifs.

          

          	
            7. L’EP peut prévenir les besoins d’une médication contre les problèmes comportementaux, mais on peut aussi y recourir comme un complément auxiliaire à la médication chez des enfants présentant un TSA qui s’accompagne de problèmes comportementaux (ex. : agressivité, crises de colère, automutilation, destruction de biens).

          

        

        Les domaines couverts par le manuel intègrent les éléments essentiels de la modification du comportement et du soutien comportemental (Horner, Carr, Strain, Todd & Reed, 2002). Les éléments de modification du comportement englobent l’évaluation fonctionnelle des comportements cibles, la détermination des antécédents et les stratégies de prévention, les stratégies de renforcement, l’entraînement ou la formation à une communication fonctionnelle, et des instructions d’enseignement des habiletés de vie quotidienne. La sélection des techniques s’appuie sur les données probantes disponibles (ex. : des essais à protocole de cas unique), les préoccupations que rapportent habituellement les parents (ex. : la non-coopération, les comportements perturbateurs), et les déficits en capacité adaptative bien documentés chez les enfants avec un TSA. Finalement, nous nous sommes focalisés sur la généralisation et le maintien pour promouvoir la stabilité des changements chez l’enfant et accroître la capacité des parents à mettre en pratique les compétences apprises dans les différents contextes et diverses situations qu’ils rencontreront dans le futur.

        Le manuel lui-même consiste en 11 sessions obligatoires ; 7 sessions optionnelles destinées aux enfants avec besoins spécifiques sont disponibles en compléments numériques. Les sessions obligatoires et optionnelles durent de 60 à 90 minutes. Bien que les deux parents (au sens large) soient encouragés à suivre les sessions, un seul parent est considéré comme le « fil conducteur » et doit suivre toutes les sessions. Les sessions obligatoires et optionnelles devraient suivre un rythme hebdomadaire. Après la fin des sessions, il est conseillé de procéder à une phase relance de sessions « booster » par téléphone, une semaine sur deux, pour donner l’opportunité aux parents d’appliquer ce qu’ils ont appris lors des sessions obligatoires et optionnelles.

      

      
      
        Recherches sur le manuel

        L’étude pilote initiale sur le manuel d’EP auprès de 17 enfants TSA, âgés de 4 à 13 ans, a montré la bonne acceptabilité du programme par les parents, comme le prouvent la faible attrition et le pourcentage élevé de participation aux sessions. L’acceptabilité du programme a aussi été prouvée par l’engagement actif des parents dans les tâches à domicile. Finalement, l’évaluation session par session a montré que les cliniciens étaient fidèles dans l’administration du manuel (RUPP Autism Network, 2007).

        Nous avons alors procédé à un test à grande échelle du manuel, sous la forme d’un essai multicentrique sur 124 enfants avec un TSA avec graves problèmes comportementaux. Les sujets (âgés de 4 à 14 ans) ont été aléatoirement assignés pour une durée de 6 mois soit à la branche rispéridone seule, soit à la branche rispéridone plus EP. Les deux groupes d’intervention ont montré une amélioration. Les enfants du groupe d’intervention combiné (rispéridone + EP) ont présenté une réduction plus importante de l’irritabilité et de la non-coopération (Aman et al., 2009), aussi bien que de plus grands gains dans plusieurs domaines du fonctionnement adaptatif (Scahill et al., 2012).

        Le présent manuel est une version modifiée de celui utilisé dans l’essai RUPP du réseau autisme, à utiliser comme intervention à part entière pour les enfants d’âge préscolaire présentant un TSA et des comportements perturbateurs. Une étude pilote sur 16 enfants (âgés de 3 à 6 ans) avec TSA a montré une forte acceptabilité par les parents et une bonne fidélité dans la dispense de l’intervention par les cliniciens (Bearss et al., 2013). Un essai multisites à grande échelle, de 180 enfants avec TSA de 3 à 7 ans, a ensuite testé ce manuel modifié. Les participants ont été assignés de façon aléatoire à un EP ou à un programme d’éducation parentale structuré pendant 6 mois. Les résultats étaient issus de mesures générées par les parents et par des évaluateurs indépendants, tous aveugles à la branche d’assignation des participants. En plus d’un diagnostic de TSA, les enfants devaient soit n’avoir aucune médication, soit une médication stable, et présenter au moins des niveaux modérés de comportements perturbateurs et de non-coopération. Les enfants du groupe EP ont montré des améliorations significatives aux échelles parentales de comportements perturbateurs et de non-coopération en comparaison du groupe contrôle. Les évaluateurs indépendants ont classé 69 % des enfants de la branche EP comme répondeurs positifs, comparés à 40 % dans le groupe éducation des parents (Bearss et al., 2015).

      

      
      
        Utilisation de ce manuel

        Dans nos études, les cliniciens avaient le niveau Master ou Doctorat en psychologie ou dans une discipline connexe. Les cliniciens possédaient des connaissances antérieures sur les principes du comportementalisme, ou avaient une expérience professionnelle préalable auprès d’enfants avec TSA, ou les deux. Ainsi, nous espérons que ce manuel sera des plus utiles pour les cliniciens déjà familiers des principes de l’analyse appliquée du comportement ou ceux avec une expérience antérieure de travail auprès de jeunes enfants relevant d’un TSA. Le manuel apporte une structure pour enseigner aux parents des habiletés spécifiques nécessaires pour diminuer les comportements perturbateurs et pour enseigner des comportements alternatifs. Pour le clinicien expérimenté, le manuel peut servir au titre de grandes lignes générales à l’EP. En ce qui concerne les cliniciens novices, ils peuvent l’utiliser comme un guide étape par étape pour mettre en œuvre les sessions directement à partir du manuel.

        Le manuel se présente selon un ordre recommandé, mais en tant que clinicien, vous pouvez introduire plus tôt certains concepts (ex. : la mise à l’écart de l’anglais time out) en vous appuyant sur les besoins des familles. Cette flexibilité est cohérente avec notre utilisation du manuel dans nos études. Chaque session inclut un script pour le clinicien (que l’on peut suivre étape par étape ou juste comme des indications générales), des vignettes vidéo (disponibles en compléments numériques). De plus, le manuel met également à disposition des fiches d’activités et des formulaires de tâches à domicile, que l’on trouve dans le manuel d’exercice pour les parents qui accompagne notre manuel. L’intention de ces fiches d’activité et de ces vignettes vidéo est de promouvoir des discussions informelles, mais focalisées, autour de la résolution de problème avec les parents. Les fiches d’activité guident les parents à travers les étapes élémentaires de la technique présentée dans chaque session. Par exemple, la Fiche d’activité #3 de la première session, que les parents doivent lire, présente de brèves vignettes pour identifier les antécédents de la situation décrite. Une vignette vidéo de la sixième session montre un parent, joué par un acteur, qui applique incorrectement une technique comportementale (ex. : parler à un enfant alors qu’il s’agit de mettre en œuvre l’ignorance planifiée). En session, le clinicien peut demander au parent d’identifier ce que l’acteur de la vidéo fait mal et ce qu’il pourrait faire différemment. Certains parents peuvent rencontrer des difficultés à établir des liens avec les vidéos parce que leur enfant ne présente pas le comportement problématique illustré. Mais il peut toujours être utile d’étudier le principe illustré car il peut s’avérer pertinent pour d’autres comportements de l’enfant, ou bien devenir pertinent pour cet enfant dans le futur. En prenant pour base l’âge de l’enfant, son niveau de fonctionnement et les comportements-cibles, il est possible d’ajuster le script du clinicien et les fiches d’activités. Le manuel comprend de nombreux exemples tirés de notre expérience d’administration de l’EP. Nous encourageons les cliniciens à construire leurs propres exemples au cours du temps.

        Outre l’information didactique, les fiches d’activité et les exemples vidéo, le clinicien recourt aux jeux de rôle avec le ou les parents pour réviser et pratiquer la compétence en question. Dans ce manuel, il est possible de délivrer l’EP en dehors de la présence de l’enfant. Dans certains cas vous pouvez encourager les parents à l’emmener lors d’une session pour réviser et montrer des techniques spécifiques. À chaque session, cependant, il convient de donner des tâches à faire au domicile pour appliquer les techniques vues ensemble et inviter les parents à discuter des résultats de leurs efforts lors de la session suivante. Les sessions présentées offrent différentes options de tâches, en fonction de l’âge de l’enfant, des problèmes-cibles que les parents auront identifiés, et du niveau de maîtrise des parents. Ainsi, vous pouvez adapter sur mesure les tâches en fonction de l’enfant et de la famille. Les tâches (ex. : mise en place d’un timer pour alerter l’enfant des transitions imminentes ; utilisation des quatre étapes de la coopération guidée pour obtenir que l’enfant dépose son plat dans l’évier) permettent au parent d’accomplir des changements parfois petits, mais toujours significatifs, dans l’interaction parent-enfant. Le fait de revenir sur la tâche à domicile offre aussi une opportunité d’évaluer si le parent progresse ou non dans l’application de l’EP. Puisque la tâche à domicile est un élément clé de l’EP, celle-ci est passée en revue dans les 5-10 premières minutes de chaque session. L’incapacité à accomplir la tâche doit servir de base à une discussion sur ce qui a contribué à cet échec afin de résoudre le problème (ex. : manque de compréhension, semaine difficile ou scepticisme vis-à-vis d’une technique particulière). Si le parent réalise la tâche, vous pouvez féliciter sa réussite. En somme, la description des techniques de modification du comportement, l’accomplissement des fiches d’activité, le re-visionnage des vignettes vidéo, la pratique des jeux de rôle en session et l’accomplissement des tâches à domicile reflètent la simple notion que le fait de parler ne suffit pas. Ce qui importe réellement est de savoir si le parent apprend effectivement à utiliser les techniques dans les différents contextes de la vie quotidienne.

      

      
      
        Tranche d’âge et problèmes-cibles

        Bien que ce manuel soit à destination de parents d’enfants d’âge préscolaire présentant un TSA, les versions antérieures du manuel s’étaient appliquées avec succès auprès d’enfants de plus de 14 ans (Amman et al., 2009 ; Scahill et al., 2012) et dans un ECR d’EP et Atomoxetine pour le traitement du trouble déficitaire de l’attention avec ou sans hyperactivité (TDA/H) chez des enfants avec un TSA entre 5 et 14 ans (Silverman et al., 2014). Dans toutes ces applications, les problème-cibles tels que les crises de colère ou de rage, l’agressivité, la non-coopération et les comportements impulsifs étaient similaires.

        Ainsi, l’EP peut s’appliquer à des enfants d’âge préscolaire jusqu’à tous les âges scolaires. Pour mettre en œuvre le manuel en direction de ces derniers, vous aurez besoin de vous constituer un stock d’exemples appropriés à l’âge pour illustrer les principes et la pratique de l’EP. Par exemple, les problèmes auxquels les parents d’enfants d’âge scolaire font face impliquent souvent l’accomplissement des devoirs à la maison ou une augmentation de l’indépendance vis-à-vis des activités de la vie quotidienne, telles que
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