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Introduction

Depuis la description princeps de 1’autisme par Léo Kanner en 1943, beaucoup de chemin a été
parcouru. Actuellement, la nosographie des troubles du spectre de 1’autisme (TSA) est en
constante évolution et de nombreux aspects de ce trouble restent encore méconnus. D’apres le
DSM 5 (2013), les personnes avec un TSA présentent des difficultés sociales, des intéréts
restreints et des comportements répétitifs, avec ou sans retard intellectuel. De plus, des
particularités sensorielles et motrices ainsi que des difficultés alimentaires sont a présent

reconnues. En France 700 000 personnes sont concernées par les TSA (Barthélémy, 2018).

De nombreux groupes de chercheurs mettent en place des programmes alimentaires afin de
venir en aide aux familles de personnes avec un TSA. Parmi ces chercheurs, Cosbey et Muldoon
(2017) ont mis en place un programme intitulé EAT-UP™, se déroulant au domicile du patient
et permettant aux parents de devenir experts au vu des difficultés de leur enfant autiste au
moment des repas. Dans le EAT-UP™, ce sont les parents qui sont les principaux acteurs de la
mise en place du programme, la formation des parents étant une méthode validée, essentielle et
fondée sur des données probantes (Wong et al., 2015 ; Ingersoll & Dvortcsak, 2006 ; Moes &
Frea, 2002).

Le décret n°2002-721 du 2 mai 2002 (legifrance.gouv.fr) relatif aux actes professionnels et a
l'exercice de la profession d'orthophoniste stipule que I'orthophoniste est habilité a accomplir
les actes de rééducation liés a la dysphagie. De plus, la nomenclature ajoute a ses habiletés les
actes de bilan et de rééducation liés aux fonctions oro-myo-faciales et a I’oralité¢ (FNO, 2019).

Il peut donc €tre amené a mettre en place un programme alimentaire aupres de ses patients.

I1 est donc important de se questionner sur la possibilité pour un orthophoniste en libéral de
mettre en place un programme de type EAT-UP™ au domicile du patient et d’en faire émerger
les avantages et les inconvénients. Ainsi que d’évaluer la réussite de ce programme aupres de

la famille qui y participe.

Pour cela, nous allons présenter les aspects théoriques de 1’acte alimentaire, les particularités
des personnes avec un TSA lors de celui-ci ainsi que les aides et programmes existant afin de
pallier les difficultés rencontrées. Puis nous présenterons la méthodologie utilisée pour la mise
en place du programme de type EAT-UP™ ainsi que les résultats qui en découlent en regard de

nos hypothéses de travail.


https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000413069

PARTIE THEORIQUE

1. L’acte alimentaire

L'alimentation est un acte indispensable qui a pour but d'apporter suffisamment d'énergie au
corps pour en assurer I'ensemble des fonctions physiques, physiologiques et cognitives. Elle
doit étre efficace et sécure, aussi bien en ce qui concerne le contenu alimentaire, que dans les
phases alimentaires suite a la mise en bouche de I’aliment : la phase orale (mastication avec la
tonicité nécessaire, préparation du bolus avec un bonne insalivation et propulsion, tout en
maintenant les lévres hermétiquement fermées), la phase pharyngée (automatico-réflexe avec
la déglutition et la protection des voies aériennes avec le voile du palais et 1’épiglotte) et pour
finir la phase cesophagienne (phase réflexe avec un péristaltisme cesophagien, jusqu’a I’entrée
de I’estomac). Puis elle doit pouvoir s'appuyer sur un systéme digestif efficient.

Mais l'alimentation est tout autant un acte social, qui engage le code social (se tenir a table), les
liens culturels (en cas de déculturation, la perte de I’alimentation traditionnelle est ce qui arrive
en dernier, apres la perte de la langue et la religion (Laurens & Masson, 2006)) et les liens
familiaux. En France, selon les données de I'INSEE (De Saint Pol & Ricroch, 2012) 2h22 sont
consacrées chaque jour au temps d'alimentation. Dans la culture francaise, les repas sont
considérés comme des moments agréables de la journée, surtout s’ils sont pris en compagnie

d’autres personnes (De Saint Pol & Ricroch, 2012).

2. L’autisme et les problémes d’alimentation

Les problémes liés a I’alimentation dans le cadre de troubles du spectre de I’autisme (TSA) sont
désormais mieux connus et davantage pris en considération. En effet, lors de la parution du
DSM 5 (2013) les particularités sensorielles concernant les TSA ont été décrites, notamment au
sujet de I’alimentation « avec restriction ou évitement» ainsi que des « préférences
alimentaires extrémes et sélectives pouvant persister ». Cela n’était pas le cas dans le DSM IV

(1994).

Selon les données relevées dans la littérature par Nadon en 2011 entre 56 et 87% des enfants
avec un TSA présentent des problémes d’alimentation, contre seulement 13 a 50% des enfants

au sein d’une population ne présentant pas de TSA. Cette différence est significative.



Williams, Dalrymple et Neal (2000) (cités dans Cermak, Curtin, & Bandini, 2010) ont rapporté,
suite a des entretiens avec 100 parents d’enfants autistes, que les spécificités alimentaires
touchent différents aspects, qui seront détaillés lors du paragraphe concernant les sélectivités
alimentaires.

D’apres les parents, les problémes les plus fréquemment rencontrés par les enfants sont : la
difficult¢ a golter de nouveaux aliments (69%), la prise de médicaments (62%), la faible
diversité d’aliments consommés (60%), la mise en bouche d’objets non comestibles (56%) et

I’installation de routines inflexibles et rigides autour des repas (46%) (Cermak et al., 2010).

3. Problémes ou troubles d’alimentation ?

Dans la littérature, il est possible de trouver différents termes : troubles, problémes, difficultés
alimentaires. (Nadon, 2011). Le DSM 5 (2013), définit les troubles des conduites alimentaires
par un mode de consommation pathologique, persistant ou néfaste pour la santé physique et
impactant les relations sociales. Les troubles des conduites alimentaires comprennent, par

exemple : I’anorexie, la boulimie, le pica et le mérycisme.

Dans le cadre de ce mémoire, nous utiliserons le terme de problémes ou difficultés alimentaires.
En effet, les difficultés rencontrées par les patients autistes participant au programme
alimentaire ne relévent pas des tableaux de diagnostic des troubles du comportement

alimentaire du DSM 5 (2013) qui sont persistants et plus intenses.

Le probléme d’alimentation, dans ce cas, est intimement li¢ a la présence de TSA et reléve de
difficultés oro-motrices et/ou sensorielles (Schreck & Williams, 2006 ; Nadon, 2011). Par
ailleurs, il est possible qu'une personne autiste présente un double diagnostic, ¢’est-a-dire un

TSA et un trouble du comportement alimentaire.

4. Quels troubles et problémes d’alimentation rencontrent les
personnes avec un TSA ?

4.1 Le pica et le mérycisme
Bryant-Waugh, Markham, Kreipe et Walsh (2010) et Rdstam (2007) ont remarqué une grande
proportion de troubles des conduites alimentaires, tels que le pica et le mérycisme, chez les

personnes avec un TSA, quels que soient leur age et leurs capacités cognitives.

Le pica est le fait d’ingérer des objets non comestibles et non nutritifs, il n’est pas li¢ a un aspect

culturel (DSM 5, 2013). D’apres Bryant-Waugh et al. (2010), de nombreuses personnes avec



un TSA et un retard mental présentent cette particularité. Et plus précisément, selon Abouzied,
Poirier et Bolduc (2013), sur les 60 personnes autistes qui ont participé¢ a leur étude, 47%
présentent ou ont présenté un pica. Le pica peut provoquer des douleurs dentaires dues a la
dureté d’objets mastiqués ou des caractéristiques chimiques (corrosif par exemple). Ces
douleurs peuvent mener la personne a ne plus manger ou a présenter des remontées gastriques
acides pouvant créer des lésions au niveau de 1’esophage. Le DSM 5 (2013) ajoute que
I’ingestion de certains objets provoque des occlusions intestinales. La personne met sa vie en

danger si la substance ou 1’objet ingéré est toxique ou nocif sur le long terme pour 1’organisme

(DSM 5, 2013).

Quant au mérycisme (ou rumination), le DSM 5 (2013) caractérise ce trouble par un retour en
bouche de I’aliment (ou une partie de celui-ci) avalé sans qu’il y ait présence de nausées ou de
haut-le-cceur suite a un dégoiit. Le mérycisme n’est pas considéré comme une pathologie gastro-
intestinale (DSM 5, 2013). La personne présentant un mérycisme peut avaler de nouveau ce qui
est régurgité ou bien le recracher (Bryant-Waugh et al., 2010). Rastam (2007) souligne la
possibilité d’atteintes médicales causées par le mérycisme : une érosion des dents due a ’acide
gastrique, rendant I’alimentation douloureuse et entrainant un refus de s’alimenter pouvant aller

jusqu’a la malnutrition.

4.2 Les sélectivités alimentaires
Caucal et Brunod (2010) précisent que la bouche est un organe impliquant simultanément de
nombreux sens : ’odorat (avec les choanes), le golt, le somesthésique et la proprioception.
Selon eux, cela permet de mieux comprendre la raison pour laquelle les personnes avec un TSA,

possédant des particularités sensorielles, présentent des sélectivités alimentaires.

D’aprées Volkert et Vaz (2010), les sélectivités alimentaires concernent 70% des personnes avec
un TSA. Williams et al. (2000) (cités dans Cermak et al., 2010) pointent les différentes
sélectivités alimentaires rencontrées chez les enfants avec un TSA. Celles-ci s’établiraient selon
certains criteres : les textures (69%), I’apparence (58%), le gott (45%), I’odeur (36%) et la
température (22%). Schreck et Williams (2006) ajoutent que le refus alimentaire des enfants
avec autisme participant a leur étude était a 48,6% associé a la présentation des aliments, 23,2
% li¢ a des problémes de motricité orale contre 13,8% concernant les ustensiles et 6,5% pour

la texture.

Effectivement, des sélectivités dues au retour visuel concernant I’emballage de I’aliment, selon

la marque (Bryant-Waugh et al. 2010 ; Cermak et al., 2010 ; Caucal et Brunod, 2010), ainsi que



d’autres li¢es a I’aspect gustatif sont retrouvées (par exemple ingérer des aliments trés épicés)

(Alba, Prudhon, & Tessier, 2016).

Par ailleurs, la consistance et la taille des aliments entrainent le refus alimentaire de certains
enfants autistes, car une mauvaise coordination oro-motrice ou encore une hypotonie rend

difficile la mastication.

De plus, 53% des personnes avec un TSA présentent des néophobies alimentaires, ¢’est-a-dire
qu’elles n’acceptent pas (ou difficilement) de nouveaux aliments (Klein & Nowak, 1999).
D’aprés Rochedy (2017), la néophobie alimentaire correspond au refus ou a 1’abandon
d’aliments spécifiques de maniére temporaire ou non. Or, dans les TSA, la néophobie prend
une apparence différente car les enfants présentent surtout des préférences alimentaires et

sensorielles plutdt qu’une réelle néophobie.

4.3 Les déficits moteurs, praxiques, du tonus, de la coordination et

de la posture

La diversification alimentaire est progressive entre 4 et 6 mois chez le nourrisson et nécessite
une maturité suffisante du systéme psychomoteur, digestif et métabolique (Dupont, 2005).
L’enfant va devoir passer de la succion au contrdle du bolus dans la cavité buccale et
éventuellement commencer a utiliser des ustensiles. Il met ensuite en place les différentes
praxies et coordinations nécessaires a I’alimentation : ouverture buccale, port de 1’aliment a la
bouche, contrdle de la cuillére et de son contenu grace a une bonne coordination visuo-motrice,
puis il va happer efficacement sur la cuillére grace au muscle orbiculaire de la bouche (Bleeckx,
2001). Il sera ensuite présenté au nourrisson de 6 mois 1’alimentation en morceaux, selon ses
capacités psychomotrices (OMS, 2018). Celui-ci devra mettre en place une mastication efficace
et contrdler le bolus en le faisant passer d’un coté a ’autre de la bouche avec une insalivation
suffisante, accompagnée de mouvements de langue pour diriger le bolus entre les molaires, tout
en assurant une bonne fermeture labiale. Puis propulser le bolus vers I’arriere de la cavité
buccale a 1’aide de I’apex (Bleeckx, 2001). Cet entrainement va permettre aux muscles oro-

faciaux de se renforcer et aux praxies de s’affiner afin de rendre la mastication efficace.

Un retard psychomoteur est observé chez 9% des 154 enfants autistes participant a la recherche
de Ming, Brimacombe et Wagner (2007). Il touche le tonus, la coordination, la motricité fine et
globale, ainsi que les praxies. En effet, les capacités motrices et praxiques nécessaires lors de
I’hygiene bucco-dentaire, des activités sportives (cela pourrait permettre de limiter, dans une

certaine mesure, la prise de poids), des jeux (par exemple autour de 1’alimentation) (Caucal et



Brunod, 2010) et de la mastication sont déficitaires. Cela a un fort retentissement sur la vie

quotidienne de I’enfant, impactant également sa famille.

Dans son article, Laroche (2006) cite la présence d’un déficit au niveau du tonus des personnes
avec un TSA. D’apres Ming et al. (2007), 51% des enfants sur leur cohorte de 154 enfants sont
hypotoniques. Le patient hypotonique éprouve des difficultés concernant la motricité fine, ce
qui impacte la préhension palmaire ou encore la manipulation d’objets (Caucal et Brunod,
2010). Or, I’acte de manger requiert en premier lieu de pouvoir manipuler les couverts ou
I’aliment avec les doigts. De plus, si une hypotonie est présente, la mastication et la déglutition
risquent de ne pas étre efficientes. Si un morceau est difficile & macher puis a avaler, il sera
recraché ou bien un risque d’étouffement est encouru. En effet, face a son incapacité a
mastiquer, ou encore a maintenir 1’alimentation sur les molaires grace aux joues, la personne
concernée pourrait gober I’aliment. Par ailleurs, le maintien du bolus en bouche peut étre
inefficace si les lévres ne se ferment pas de maniére hermétique et si les joues et la langue ne

sont pas assez toniques afin de préparer le bolus lors de la mastication.

Une autre difficulté motrice des personnes autistes concerne la coordination (Caucal & Brunod,
2010 ; Ming et al., 2007). De méme que le tonus, la coordination est un élément essentiel du
repas : mener la fourchette jusqu’a la bouche tout en ayant le degré d’ouverture et de fermeture
buccale adéquat, puis mastiquer en contrdlant le bolus alimentaire. La coordination permet aussi

I’ajustement entre la respiration et la déglutition afin d’éviter les fausses routes.

Au niveau de la posture, les enfants avec un TSA ont souvent des difficultés concernant la
position assise (Caucal & Brunod, 2010). Pourtant, s’alimenter nécessite une bonne posture qui
débute par la station assise avec appui podal. Par ailleurs, les difficultés motrices peuvent étre
liées aux particularités sensorielles chez les personnes autistes. Selon Twachtman-Reilly,

Amaral et Zebrowski (2008), le défaut de posture est dii a une hyposensibilité vestibulaire.

5. Les particularités sensorielles dans les TSA

Fondelli (2012, p.2) écrit : « Nous mangeons avec nos sens ». En effet, tous nos sens sont en
éveil lors des repas (vue, proprioception, odorat, toucher et goit). Par ailleurs, chez les
personnes avec un TSA, la sensorialité est particuliére, les personnes autistes présentent des
difficultés de modulation sensorielle ce qui peut entrainer une hyposensibilité, une
hypersensibilité ou encore mener a des recherches sensorielles dans leur quotidien et donc aussi

lors des repas (Cermak et al., 2010 ; Alba et al., 2016).



5.1 L hyposensibilité, I’hypersensibilité et la recherche sensorielle
Les particularités sensorielles sont a présent répertoriées dans les critéres de diagnostic des TSA
dans le DSM 5 (2013) dans la catégorie des intéréts restreints et touchent différents sens : la
vue, ’ouie, le somesthésique (ou le toucher), 1’odorat, le systéme vestibulaire, le gott et la

proprioception (Posar & Visconti, 2017).

D’apres Posar et Visconti (2017), le dysfonctionnement de la régulation des stimuli sensoriels,
au niveau du systéme nerveux central, des personnes avec un TSA expliquerait les particularités
sensorielles. En effet, selon Baranek, David, Poe, Stone et Watson (2006), 56% des 56 enfants
autistes ayant participé a leur étude, présentent une réactivité excessive aux stimulations
(hypersensibilité) et 63% une réactivité amoindrie (hyposensibilité). Selon les stimulations et

les moments, 38% de ces enfants avec un TSA présentent les deux (Baranek et al., 2006).

Par ailleurs, Dunn (2001) précise que 1’hyposensibilité donne lieu a la recherche sensorielle afin
de stimuler les terminaisons nerveuses ayant un seuil neurologique haut. Celle-ci est une envie
irrépressible de stimuler un des appareils sensoriels. Par exemple, une personne autiste qui
mange trés épicé, stimule 1’appareil gustatif, ou encore, la personne qui renifle cherche a
stimuler son appareil olfactif. Caucal et Brunod (2010) précisent qu’il faut étre attentif a ces
stimulations sensorielles qui peuvent créer de grave 1ésion notamment au niveau de la vue et de
I’audition. Quant a I’hypersensibilité, celle-ci donne lieu a des comportements d’évitement des

stimuli pouvant €tre trop agressifs face a un seuil neurologique bas (Dunn, 2001).

5.2 L’odorat

L’odorat représente entre 75% et 95 % du gotit lorsque nous mangeons. (Spence, 2015). Selon
Dumont-Beauville (2011), les personnes avec un TSA ont tendance a sentir systématiquement
les nouveaux aliments (et parfois méme ceux qui sont connus). Cela serait dii, comme dit

précédemment, a une recherche de stimulation sensorielle afin de solliciter le systéme olfactif.

Certaines personnes avec un TSA peuvent présenter une hypersensibilité olfactive, pouvant

créer des haut-le-cceur et mener a un refus d’alimentation (Dumont-Beauville, 2011).

5.3 Le goiit

Le gotit est apporté principalement par 1’organe de I’olfaction. En effet, certaines molécules
odorantes empruntent la voie rétronasale pour aller se fixer sur des récepteurs situés au sein de

la muqueuse olfactive, les choanes. Ces molécules deviennent alors des « aromes » (Thibault,

2017).



I1 existe cinq types de gotts : le sucré, le salé, I’acide, ’amer et I’'umami. Selon les aliments,
certains golts sont plus prononcés que d’autres. Concernant les personnes avec un TSA,
certaines cherchent la sensation gustative, des gotts plus forts comme I’acidité par exemple ou
encore des aliments accompagnés de beaucoup d’épices (Alba et al. 2016). Selon Alba et al.
(2016), la recherche sensorielle peut entrainer la mise en bouche d’objet sans but alimentaire.
Cela peut mener au phénomene de pica. Par exemple, la personne avec un TSA peut ingérer
des substances corrosives afin de stimuler son appareil gustatif par la sensation de brilure. Un
léchage peut aussi étre observé, posant parfois des problémes d’hygi¢ne (Caucal & Brunod,

2010). Mais d’autres plus sensibles favorisent des aliments avec des gofits peu prononcés, fades.

5.4 La vue

Brunod (2009) rapporte que les enfants autistes prétent davantage attention aux aspects

sensoriels d’un objet (couleurs, détails) plutot qu’a I’aspect général et fonctionnel.

Selon Schreck et Williams (2006), 48,6% des enfants avec un TSA participant a leur étude sont
sensibles a 1’aspect et a la présentation de leur repas. Par exemple, le fait que les aliments se
touchent au sein de 1’assiette peut étre génant. Il existe des sélectivités dues au retour visuel :
certains enfants avec un TSA n’acceptent 1’aliment qu’a condition que celui-ci présente
I’emballage de la marque habituelle (Nadon, 2011 ; Caucal & Brunod, 2010). Fondelli (2012)
explique cette sélectivité liée a la marque par la peur de ne pas retrouver I’aliment désir¢, celui
qu’il connait et dont il est stir. D’autres sélectivités visuelles se font selon la couleur de 1’aliment
(Nadon, 2011 ; Caucal & Brunod, 2010). Il a pu étre observé que des personnes autistes
refusaient des aliments a cause de leur couleur ou encore ne mangeaient que les aliments d’une
couleur bien spécifique (Fondelli, 2012). La forme de I’aliment peut aussi étre un probléme
pour les personnes avec un TSA ayant des difficultés alimentaires. Fondelli (2012) cite
I’exemple d’un petit gar¢on refusant des haricots qu’il apprécie habituellement car ils sont

coupés ; la modification de 1’aspect visuel fait que I’enfant ne les reconnut plus comme tels.

5.5 L’ouie
Selon Brunod (2009), la personne avec un TSA peut présenter une hyperacousie, sans systeme
de filtration des bruits environnants. Cela représente une géne au quotidien, et donc lors des
repas. En effet, au moment des repas le bruit est présent et provient aussi bien de I’extérieur
que de I’intérieur de notre corps. Il est possible d’étre exposé aux bruits environnants : couverts
contre 1’assiette, chaises qui raclent le sol, les conversations, la télévision. Ainsi que les bruits

que nous provoquons lorsque nous mangeons : les bruits de bouche, la nourriture qui craque ou



croustille selon sa texture. De plus, lorsque la personne avec un TSA tente de filtrer les bruits
environnants, elle ne peut pas non plus percevoir ce que lui dit son interlocuteur. Cet effort rend

la personne autiste trés fatigable (Caucal & Brunod, 2010).

5.6 Le somesthésique
Au moment du repas, les récepteurs somesthésiques sont sollicités car ils recoivent des
stimulations mécaniques, thermiques et douloureuses. Ces stimuli peuvent entrer en jeu lors de
chaque moment d’alimentation. En effet, 70% des enfants avec un TSA ne supportent pas un
certain type de texture, contre 11% pour des enfants sans TSA (Schmitt, Heiss, & Campbell,
2008), ce qui est significatif. Il est donc important de préter une attention particuliére aux
textures tolérées ou non par la personne (que ce soit pour les aliments liquides ou solides). La
sensation de la nourriture sur les doigts est importante, cela peut étre un préalable a la mise en
bouche de I’aliment. En effet, dans la progression de 1’acceptation alimentaire de Lovaas
(1981)!, la premiére étape est de toucher ’aliment refusé avec 1’index. Pour 1’enfant tout venant,
le toucher direct avec 1’aliment se fait des le plus jeune age afin d’explorer ses sens et de se
familiariser avec les aliments. Or, comme dit précédemment, certaines personnes avec un TSA

ne supportent pas le contact physique avec des textures particuliéres.

D’autre part, au niveau des stimuli thermiques, Caucal et Brunod (2010) précisent que les
capteurs thermiques des personnes avec un TSA sont moins sensibles que ceux des autres
personnes. Le chaud peut étre trés peu ressenti par la personne autiste et provoquer des briilures

lors de 1’absorption de son repas.

5.7 Le systeme vestibulaire et la proprioception
L’appareil vestibulaire est un organe situé¢ au niveau du rocher (Caucal & Brunod, 2010). Il
livre des informations quant a la position de la téte et a ses mouvements par rapport au tronc
(Caucal & Brunod, 2010). Lors des repas, il est important d’adopter une bonne posture a table
afin de contribuer au bon déroulement de I’ingestion d’aliments. Il a pu étre constaté chez les
personnes avec un TSA un déficit de la posture. D’apres Caucal et Brunod (2010), comme pour
les autres organes sensoriels, 1’appareil vestibulaire chez les personnes avec un TSA est

concerné par I’hypersensibilit¢ ou I’hyposensibilité. Lorsqu’un enfant autiste présente une

! Progression de Lovaas (1981) pour I’introduction d’un nouvel aliment en annexe 1
g p



perturbation sensorielle de I’appareil vestibulaire, il peut éprouver des difficultés d’organisation

spatiale perturbant les coordinations motrices évoquées.

Concernant 1’appareil proprioceptif, celui-ci entre en jeu dans la connaissance et la prise de
conscience du schéma corporel ainsi que la position du corps dans I’espace. En effet, les
personnes avec un TSA provoquent des contractions de certaines parties de leur corps dans le
but de stimuler 1’appareil proprioceptif (Caucal et Brunod, 2010). Il est donc important d’en
avoir conscience, car si le patient se crispe lors d’un repas cela peut créer des difficultés de

mastication, de déglutition ou encore entraver le trajet de la fourchette a la bouche.

6. Les fonctions exécutives impliquées dans les repas

6.1 La planification
La planification est un processus cognitif permettant d’organiser une action de maniére
optimale, étape par étape, de la réévaluer et de la mettre a jour en fonction du but a atteindre
(Hill, 2004). En effet, lors des repas il est important de pouvoir planifier les actions motrices,
coordinations visuomotrices et oro-motrices. Il faut couper les aliments avec les couverts
adéquats, tout en adaptant la force nécessaire selon la consistance de 1’aliment, puis piquer ou
mettre sur la fourchette. Ensuite, il va falloir apporter la fourchette a la bouche en évaluant la
distance entre I’aliment et la bouche, avoir une image mentale de la localisation de sa bouche,
ouvrir celle-ci suffisamment pour qu’elle ne soit ni trop ni pas assez ouverte. Et enfin, mastiquer
suffisamment et efficacement a 1’aide des joues, de la langue et des dents dédiées a la

mastication (molaires) pour enfin avaler.

Oznoff & Jensen (1999) ainsi que Hill (2004) ont mis en évidence au travers d’épreuves relevant
de la planification (telles que la tour de Londres ou la tour de Hanoi) que les enfants avec un
TSA, avaient de grandes difficultés a mettre en place des stratégies de planification en

comparaison du groupe contrdle d’enfants neurotypiques.

6.2 L’inhibition
Selon Twachtman-Reilly et al. (2008), I’inhibition est un processus de filtrage effectué par le
systtme nerveux, permettant d’inhiber les informations non pertinentes et de garder les
informations utiles a I’action qui est en train de se dérouler. C’est-a-dire, de réfréner une action
qui pourrait alors étre impulsive. Par exemple, lors d’un repas la personne autiste avec des

difficultés a inhiber une action peut prendre a pleine main les aliments de 1’assiette d’un autre

10



convive. Ou encore ajouter des sauces de maniere irrépressible dans son plat. L action lors d’un

défaut d’inhibition est un acte qui dépasse la volonté de la personne.

6.3 La flexibilité mentale

La flexibilité mentale est 1’aptitude a modifier son comportement et son raisonnement dans le
but de s’adapter a une nouvelle tiche. Elle occupe une place importante au moment de
I’alimentation. Lors d’un repas, il faut étre en mesure d’accepter des changements tels que : la
modification de la forme de I’aliment, la cuisson de I’aliment, ou encore le choix de la marque
de l’aliment (Prudhon, 2017). D’autre part, les personnes présentes dans la piéce, la
modification des couverts ou le placement font aussi partie des changements qui nécessitent
une capacité de flexibilité mentale. Le DSM 5 (2013) précise que les personnes avec un TSA
présentent une intolérance au changement. Ce qui peut provoquer une réaction incontrolée et

excessive (Prudhon, 2017).

Le DSM 5 (2013) précise que la personne autiste tolere mal ou peu le changement, incluant
I’alimentation, ce qui explique la nécessité de la mise en place de routines immuables sous

peine de créer une forte angoisse.

7. Les reperes temporels

Selon Caucal et Brunod (2010), les personnes autistes éprouvent des difficultés a se situer dans

le temps et a prévoir le déroulement de leur quotidien.

Gepner (2006), quant a lui, a pu déduire lors de ses lectures et recherches que les enfants avec
un TSA ont un déficit d’intégration temporo-spatiale rendant difficile les ajustements moteurs
et posturaux. Cela pourrait donc étre problématique au moment du repas, car comme nous
I’avons vu précédemment, la posture et les ajustements moteurs sont primordiaux afin de

réaliser les différentes étapes nécessaires a I’alimentation et a 1’hygiene bucco-dentaire.

8. Les répercussions

Les difficultés alimentaires dues aux néophobies, aux sélectivités alimentaires, a un déficit
moteur ou encore a une perturbation de sensibilité, entrainent des répercussions souvent non

négligeables sur la santé de la personne autiste présentant des problémes alimentaires.

8.1 Les problémes de poids
Selon Curtin, Anderson, Must et Bandini (2010), 40% des enfants avec un TSA présentent une

obésité. Cela a été confirmé plus récemment par Voulgarakis, Bendell-Estroff et Field (2017).
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Bien que cette différence ne soit pas significative, dans leur étude, 12,6% des enfants avec TSA
présentaient une obésité contre 7,2% pour les enfants sans TSA (Voulgarakis et al., 2017). Par
ailleurs, Dridi, Oulamara et Agli (2014) ont pu prouver que les enfants présentant des
préférences alimentaires ou des néophobies alimentaires étaient plus sujets au surpoids. En
effet, le fait de manger trés peu d’aliments variés peut mener a un surpoids si la sélectivité
alimentaire se porte sur des aliments tels que les fast-foods ou encore les différents types de
sauces. Et inversement, certains vont présenter un indice de masse corporelle (IMC) en-deca de
la norme di a une trop grande sélectivité alimentaire (texture, forme, gott, couleur, odeur etc.).
De plus, les enfants avec un TSA ayant des troubles moteurs, ne pratiquent que trés rarement
des activités sportives, qui pourraient alors limiter la prise de poids par I’effort physique. (Curtin

et al, 2010).

8.2 La santé bucco-dentaire
Caucal et Brunod (2010) signalent que I’hygiéne dentaire est difficile a maintenir étant donné
I’hypersensibilité des personnes autistes. En effet, se brosser les dents peut étre difficile pour
ces derniéres car le passage de la brosse a dents sur les gencives ou encore les vibrations peuvent
étre intolérables voire trés douloureuses. Par ailleurs, le gott (bien qu’il existe des dentifrices

sans golit), la couleur ou encore la texture du dentifrice peuvent ne pas étre tolérés.

Les personnes avec un TSA peuvent présenter des problémes bucco-dentaires (risque de caries
(Caucal & Brunod, 2010)), suite a certains comportements li€s a I’autisme (évitement des soins
dentaires, habitudes alimentaires etc. (Yuan-Yuan Lu, [-Hua Wei, & Chih-Chia Huang, 2013).
Pourtant d’apreés Yuan-Yuan Lu et al. (2013), il n’y a pas suffisamment de données permettant

de lier les pathologies bucco-dentaires a 1’autisme.

De plus, il est complexe de se brosser les dents de maniére efficace lorsqu’un retard moteur est
présent et touche la motricité fine ou globale. En effet, les mouvements du bras, de la main et

du poignet sont particuliers et précis.

D’autre part, les visites chez le dentiste peuvent étre nécessaires de facon plus fréquente pour
des enfants dont le brossage de dents est difficile et qui peuvent manger des aliments nocifs
pour les dents (des aliments trés vinaigrés par exemple tels que les cornichons). Or,
I’intervention d’une personne étrangere au sein de la sphere orale peut €tre trés intrusive et
intolérable. De méme, les instruments utilisés par les dentistes peuvent étre désagréables et

anxiogenes, méme pour des patients sans difficultés ou particularités.
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8.3 Les problémes de transit intestinal
Molloy et Maning-Courtney (2003), rapportent que 24% des 137 enfants avec un TSA ayant
participé a leur étude, présentent au moins un symptome gastro-intestinal. Les enfants autistes
présentent de nombreux troubles gastro-intestinaux tels que de la diarrhée (17% des enfants
avec un TSA ayant participé a I’étude de Molloy et Maning-Courtney (2003)), des maux de
ventre et de la constipation (34% concernant les enfants avec un TSA contre 18 % pour un
enfant neurotypique, bien que cet écart ne soit pas significatif) (Kral et al., 2013). Les causes
seraient leur alimentation peu variée ou encore la vitesse de la prise alimentaire pouvant créer
des maux de ventre et des difficultés digestives, d’autant plus si la mastication n’est pas

efficiente.

8.4 Les difficultés de la prise médicamenteuse
Selon Cermak et al. (2010), les parents ayant participé a leur étude signalent que la deuxiéme
difficulté rencontrée apres la réticence a goliter de nouveaux aliments (69%) était la prise de
médicaments (62%). En effet, pour les mémes raisons que 1’alimentation (gott, odeur, couleur,
texture, conditionnement), la sélectivité peut s’étendre aux soins. De plus, la prise de

traitements est fréquente dans le cas des TSA.

9. Les aides possibles

9.1 L’installation et les aménagements

9.1.1 L’installation a table

Lors de la prise alimentaire, il est important d’étre en position assise avec un appui podal et une
position corporelle suivant I’alignement téte-épaules-bassin avec les hanches et les genoux
fléchis a 90°. Si la personne est trop petite et n’a pas d’appui podal lorsqu’elle est assise sur sa
chaise, il est possible d’installer un marchepied. Cela lui permettra d’étre plus stable et de
maintenir sa position assise lors du repas. De plus, le risque de fausses routes peut étre majoré
lorsque la position n’est pas adaptée pour I’ingestion d’aliments. La table doit se situer au
niveau des coudes pour que la personne puisse s’y appuyer. Une chaise adaptée a son age et a
sa taille permet a I’enfant d’étre installé confortablement afin de ne pas ressentir de douleurs
comme des contractions musculaires lors du repas, qui doit étre un moment de plaisir (Prudhon,
2017 ; Laumonier & Poirier, 2014). Par ailleurs, selon les difficultés d’alimentation il peut étre
intéressant de mettre en place certaines adaptations matérielles telles que des couverts, des

verres adaptés et/ou une paille.
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9.1.2 L’odorat

En ce qui concerne I’environnement sensoriel, il faudra étre vigilant quant aux parfums que
portent les personnes et aux odeurs présentes dans la piece (Prudhon, 2017). De plus, il est
important de garder en téte qu’un plat chaud est plus odorant qu’un plat refroidi, ceci peut donc
étre un ¢élément a prendre en compte lors de la mise en place d’adaptations. Il est vrai que ces
odeurs peuvent parasiter celles de la nourriture ou encore, écceurer la personne autiste et avoir
pour effet le rejet du repas sans faire de distinction entre les odeurs alentours et celles qui

émanent du plat.

9.1.3 La vue

11 faudra étre vigilant aux distractions pouvant étre présentes autour de la personne autiste. Tout
d’abord, il faudra étre attentif aux déplacements des personnes présentes dans la piece. En effet,
des déplacements trop nombreux et/ou trop rapides peuvent venir perturber le temps
d’alimentation de la personne avec un TSA. D’autre part, il conviendra de s’assurer de
I’intensité de la luminosité de la piéce au moment de la prise alimentaire afin de ne pas stimuler
davantage la personne avec un TSA par rapport au repas qui lui est présenté. Les reflets des
fenétres, des couverts, les objets en rotation (ventilateur, machine a laver) ou encore une
télévision allumée peuvent aussi étre des facteurs visuels qui entreraient en compétition avec la
prise de repas. De méme en ce qui concerne la couleur des aliments pouvant rendre la personne
réfractaire, Prudhon (2017) cite par exemple la possibilité de diluer des colorants alimentaires.
Lorsque la géne provient du contact entre les aliments, il est possible de proposer des assiettes

compartimentées.

9.1.4 L’ouie
Comme le signale Prudhon (2017), le bruit des couverts entre eux ou sur I’assiette, mais aussi
le raclement des chaises sur le sol, peut étre trés génant pour la personne avec un TSA. Il sera
alors possible de mettre en place des adaptations, telles que du feutre sous les pieds des chaises
afin de limiter le bruit du raclement sur le sol ou I'utilisation d’ustensiles en plastique si la
personne est capable de manger efficacement avec. Si malgré les précautions prises, la géne
concernant le bruit persiste, il est possible de proposer a la personne autiste un casque anti-bruit
qui I’isolera des bruits alentours. En ce qui concerne les bruits propres a ’alimentation et a la
propriété des aliments, il faudra sélectionner certains types de textures ou bien humidifier au

préalable celles étant bruyantes en bouche par exemple.
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9.1.5 Les reperes temporels
Afin de pallier les difficultés quant a la gestion du temps, Prudhon (2017) propose la mise en
place de routines naturelles et fonctionnelles telles que le lavage des mains avant le repas et le
brossage des dents apres, ce qui permet de donner des repéres temporels a la personne autiste.
Il est aussi possible de mettre en place des plannings concernant les différents temps de la

journée afin de pouvoir s’y repérer et de mieux appréhender les événements a venir.

9.2 La désensibilisation
La désensibilisation est souvent conseillée pour les personnes avec une sensibilité trop élevée
de la sphére orale. Elle s’appuie tout d’abord sur le protocole de Senez (2015) et consiste a
répéter des stimulations pour créer une habituation progressive du patient, afin que celui-ci n’ait
plus de réactions exacerbées lorsqu’il est au contact d’un aliment qui lui posait probleme
concernant son gout, sa texture ou encore son odeur. La technique de désensibilisation de Senez
(2015) consiste a effectuer des massages rapides et appuyés au niveau des différentes zones de
la bouche, telles que les gencives supérieures et inférieures, le palais et la langue (dans cet ordre
précis). Chaque massage doit étre effectué en trois passages avec des allers-retours, 8 fois par
jours. Il est important de ne pas déclencher de nausées car il ne faut pas que cela soit associée

a une sensation déplaisante (Senez, 2015).

Un autre type de désensibilisation est aussi pratiqué dans le cadre des difficultés alimentaires :
la désensibilisation hiérarchique (Nadon, 2011). Elle se pratique par la présentation constante
et graduelle d’aliments rejetés par I’enfant jusqu’a leur acceptation. Cela signifie que I’aliment
doit étre présenté fréquemment en passant par différentes étapes (toucher, sentir etc.) jusqu’a
son ingestion (Nadon, 2011). Il est aussi possible d’intégrer graduellement le nouvel aliment
anxiogéne par la progression de Lovaas (1981)%. Selon Wong et al. (2015), celle-ci est
I’intervention comportementale présentant le plus de preuves d’efficacité. Prudhon (2017)
propose quant a elle de modifier la couleur de 1’aliment ou de la boisson avec des variations
micro-graduées afin d’inciter la personne avec un TSA a ingérer de nouveaux aliments sans

qu’il y ait de barriére au niveau de la couleur.

D’apres Nadon (2011), il est possible de coupler les différentes techniques de désensibilisation,

ou encore, coupler la désensibilisation de Senez (2015) avec la désensibilisation hiérarchique.

2 Progression de Lovaas (1981) pour ’introduction d’un nouvel aliment en annexe 1
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En effet, cela regrouperait différents aspects qui sont : la diminution de la sensibilité oro-faciale,
la diminution de 1’anxiété face a certains aliments ainsi que 1’acceptation progressive de

nouveaux aliments.

9.3 La thérapie oro-myo-fonctionnelle : Talks Tools ®
La thérapie oro-myo-fonctionnelle permet d’augmenter le tonus musculaire de la langue, du

pharynx et du palais et d’en améliorer la mobilité (Diaferia et al., 2017).

Les thérapies Talks Tools ® ont été instaurées par Sarah Rosenfeld-Johnson en 1973. Elles sont
employées afin de permettre aux professionnels de sant¢ (dont les orthophonistes
essentiellement) et aux parents d’intervenir dans les domaines de 1’alimentation et du langage
oral pour différents types de pathologies (trisomie 21, TSA, dysarthrie) a I’aide de divers outils.

Lors de ces thérapies, la rééducation est centrée sur les aspects moteurs et sensoriels.

Les thérapies Talks Tools® permettent également de mettre en place un protocole hiérarchique
dans I’utilisation d’outils d’évaluation et de rééducation, tels que les chewy tubes, les grabbers
ou encore les jaw grading bite blocks. Les chewy tubes, par exemple, permettent 1’évaluation
et la rééducation de la mastication. Il en existe de différentes couleurs correspondant a des
diamétres différents rendant I’exercice plus ou moins complexe. Les jaw grading bite blocks
sont des batonnets rigides de différentes épaisseurs. IIs permettent quant a eux d’évaluer la force
de la machoire du patient, en lui donnant pour consigne de maintenir le batonnet entre ses
molaires contre résistance, sans que des compensations soient observées. Lors de la
rééducation, ces outils permettent I’entrainement de mouvements et de positionnements,

directement utilisés dans 1’alimentation.

9.4 Des programmes
Les recherches dans le domaine des difficultés alimentaires chez les personnes avec un TSA,
valorisent le recours aux parents pendant le temps des repas en s’appuyant sur des données
probantes (Cosbey & Muldoon, 2017). Caucal et Brunod (2010) recommandent la mise en place
de programmes rééducatifs basés sur I’analyse fonctionnelle et adaptés a chaque famille, afin
d’éviter les retentissements physiques et physiologiques. Ils précisent néanmoins que ces
derniers « nécessitent une grande constance et une grande patience dans son application, ce qui
signifie en pratique plusieurs mois ou années de travail, mais avec des chances de résultats non

négligeables. » (Caucal & Brunod, 2010, p.151).
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I1 existe différents types de programmes concernant I’alimentation. Diaz et Cosbey (2018) ont
analysé 23 études (publiées entre 2000 et 2013) concernant les interventions autour de
I’alimentation des enfants avec un TSA. Seuls 11 considérent les parents comme participants a
I’intervention et 14 s’effectuent a domicile. Pourtant, Diaz et Cosbey (2018) ont pu observer
que les programmes effectués a domicile et incluant les parents sont ceux qui ont obtenu de

meilleurs résultats.

De plus, d’apres Koegel, Schreibman, Britten, Burke et O’Neill (1982) (cité dans Ingersoll &
Dvortcsak, 2006), I’expertise des parents est possible, reconnue et validée pour les jeunes
enfants si nous les formons. Il est crucial que les parents soient inclus et formés dans la mise en
place des programmes. En effet, lorsque les parents sont formés, la mise en ceuvre des
programmes est d’autant plus bénéfique que le changement de comportement est durable
(Cosbey & Muldoon, 2017). Les parents deviennent alors acteurs dans I’objectif de rééducation
de leur enfant avec un TSA, ce qui permet d’éviter le besoin de généraliser les compétences en

cours d’apprentissage.

9.4.1 Just take a bite

Le programme Just take a bite a été présenté par Ernsperger et Steger-Hansenur (2004) dans
leur livre: « Just Take a Bite: « Easy Effective Answers to Food Aversions and Eating
challenges ! » ». Ce programme concerne les mangeurs dits difficiles qui ont un régime
alimentaire restreint et pouvant se montrer anxieux ou irritables face a de nouveaux aliments
(Ernsperger & Steger-Hansenur, 2004). Contrairement au programme EAT-UP™, il n’est pas
spécifique aux enfants avec un TSA. Just take a bite permet d’augmenter le nombre d’aliments
acceptés et de mieux vivre le moment des repas en famille. La sphere sensori-motrice orale
ainsi que les facteurs environnementaux et comportementaux sont pris en compte (Godderidge
& Prudhon, 2018). Or, il ne tient pas compte de la communication au sein de la famille, cela est

une particularité du programme EAT-UP™.,

Lors d’une présentation de ce programme, Godderidge et Prudhon (2018) en ont présenté les
différents objectifs. Tout d’abord, il faut tenir compte de I’environnement, celui-ci doit étre
apaisant et calme afin que I’enfant puisse se nourrir dans les meilleures conditions et qu’il se
sente en sécurité. L’enfant requiert lors de ses repas un cadre et des habitudes temporelles
(horaires identiques et temps de repas égaux) ainsi qu’une bonne installation a table (appui
podal et bonne assise : alignement de la téte, des épaules et des hanches). Ensuite, il est

important que I’enfant ait son réle a part entic¢re, qu’il se montre autonome dans la préparation
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du repas (couper certains aliments, mélanger les aliments etc.), dans 1’absorption de son plat et

dans la mise en place et le nettoyage avant et apres le repas (Godderidge & Prudhon, 2018).

Les parents doivent veiller au bon développement oro-moteur (mener la nourriture a la bouche
a I’aide ou non d’un couvert, vérifier la bonne mastication etc.) ainsi qu’aux apports
alimentaires nécessaires permettant a leur enfant d’étre en bonne santé physique. Pour cela, il
est impératif de diversifier ’alimentation de I’enfant en 1’exposant aux différents aspects
sensoriels, de différents aliments (Godderidge & Prudhon, 2018). Afin de familiariser I’enfant
avec de nouveaux aliments, il est recommand¢ de parler de ces aliments, par exemple autour de
jeux comme la dinette ou encore en les dessinant. Puis introduire ces aliments de maniere
progressive (d’abord poser 1’aliment dans 1’assiette sans nécessairement le manger puis le
toucher avec un doigt, le sentir, le poser sur les levres etc.). Par ailleurs, il est essentiel de tenir
compte des réactions et des retours de I’enfant face a ces nouvelles propositions (Godderidge

& Prudhon, 2018).

Des groupes de formation sont proposés aux parents. Afin de mettre les objectifs en place au
sein de la famille, I’intervenant doit s’adapter au fonctionnement familial, a ses habitudes et a
ses besoins (Godderidge & Prudhon, 2018). Or, ce ne sont pas les parents qui établissent les

objectifs a mettre en place, contrairement au EAT-UP™.,

9.4.2 SOS (sequential oral sensory) approach to feeding
Ce programme a ¢été élaboré par Toomey et Ross (2011), ses objectifs sont d’évaluer et de
pallier les difficultés liées a 1’alimentation (élargir le panel alimentaire, prendre plaisir a
s’alimenter et respecter les besoins nutritionnels pour une bonne santé) sur une durée de 12
semaines. Ce programme n’est pas spécifique aux TSA. Selon Toomey et Ross (2011), SOS
approach to feeding repose sur sept domaines différents : I’aspect sensoriel, moteur, oro-
moteur, comportemental, 'apprentissage, I’aspect médical et nutritionnel. Ce programme inclut
une hiérarchie d’alimentation afin de désensibiliser le patient. L’enfant mangera en premier lieu
les aliments qui sont le moins anxiogenes pour lui, en augmentant la difficulté dans la hiérarchie
(Toomey & Ross, 2011). Tout comme les étapes de Lovaas (1981),> avant de manger I’aliment

une approche sensorielle est mise en place (toucher, sentir etc.). Toomey et Ross (2011) ajoutent

3 Progression de Lovaas (1981) pour I’introduction d’un nouvel aliment en annexe 1
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que I’enfant a la possibilité de jouer avec I’aliment sans toutefois le manger, afin de faire baisser

son anxiété face a I’aliment en question.

Toomey (2010) précise qu’en fonction de 1’age du patient, le programme est abordé de manicre
différente. Si I’enfant a moins de 18 mois, une séance individuelle avec la présence d’un parent
est requise. Entre 18 mois et 7 ans, la modalité de groupe est mise en place. Mais si I’enfant a
plus de 7 ans, une adaptation du programme sera appliquée en individuel ou en groupe. Lors de
ce programme, les parents des enfants de plus de 18 mois, accompagnés de professionnels de
la santé observent le repas de leur enfant a travers un miroir sans tain, leur permettant de se
former (Toomey, 2010). Contrairement au EAT-UP™, la formation n’est pas effectuée
directement au contact de leur enfant, le professionnel ne peut donc pas faire un retour aux
parents concernant leurs actions au moment du repas. De plus, ce ne sont pas les parents qui

sont décisionnaires des objectifs a mettre en place.

Peterson, Piazza et Volkert (2016) ont mis en place un programme M-SOS inspiré du
programme SOS, afin d’en comparer les effets a I’application de I’ ABA (Applied Behavior
Analysis) aupres d’enfants avec un TSA. Le nom a été modifié car le M-SOS ne respecte pas
exactement le programme SOS. Afin de mener leur recherche, 6 garcons de 4 a 6 ans avec un
TSA ont été sélectionnés. Parmi ces enfants, 3 suivront la mise en application de ’ABA et les

3 autres suivront le programme M-SOS.

L’ABA est une approche comportementale, en partie initiée par Ivar Lovaas en 1960. Elle
consiste en une intervention permettant la modification de comportements spécifiques tels que
les comportements alimentaires atypiques rencontrés dans 1’autisme (sélectivité alimentaire,
recracher un aliment) (Bourgueil, 2017). Quant au programme M-SOS, il différe du programme
SOS par la présentation 5 fois d’'un méme aliment avec 5 bouchées potentielles par séance, ainsi
qu’un critére de fin de session (fin de la session s’il y a la présence d’1,5 comportement non
appropri¢ ou plus par minute). Contrairement au EAT-UP™ c’est seulement apreés 1’étude
qu’une formation des parents est dispensée au domicile du patient. Le EAT-UP™ permet donc
de gagner du temps quant a la mise en place immédiate des objectifs au domicile avec les
parents. Durant 1’étude, Pour des raisons d’équité, la formation continue n’est pas dispensée
aux parents, car les parents dont les enfants bénéficient de I’ABA ne peuvent pas étre formés
avant qu’une efficacité soit démontrée (Peterson et al., 2016). De plus, a la différence du EAT-
UP™, ce sont les chercheurs qui fournissent aux parents un plan d’action concernant

I’alimentation et non les parents qui le proposent.
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D’aprées I’étude de Peterson et al. (2016), ’ABA a augmenté de plus de 80% 1’acceptation de
nouveaux aliments et la possibilité d’effectuer le brossage des dents, ce qui n’est pas le cas pour
le programme M-SOS, bien que la participation des enfants a celui-ci ait duré plus longtemps
que ceux ayant bénéfici¢ de I’ABA (selon les participants :16 a 249 minutes pour I’ABA et
1020 a 1292 minutes pour le M-SOS). L’efficacité de I’ABA serait liée au fait que lors des
comportements inappropriés, aucune échappatoire n’a été admise. Par ailleurs, selon Peterson
et al. (2016), le fait d’étre en relation avec I’enfant tout au long du repas, a suffi a diminuer les
comportements inadéquats. Le programme M-SOS n’a pas donné de résultats probants et tolére
la fuite et le refus face aux aliments rejetés par 1’enfant, mais a permis une meilleure
généralisation pour 2 des 3 enfants ayant participé au M-SOS lorsque I’ABA est ensuite mis en
place. La différence de résultats serait liée au fait, que lors du programme ABA, les enfants
auraient un comportement alimentaire plus approprié a leur age et seraient plus autonomes lors

des repas (Peterson et al., 2016).

9.4.3 Le programme EAT-UP (Easing Anxiety Together with Understanding
and Perseverance) ™

9.4.3.1 La présentation du programme et de ses objectifs
Le programme EAT-UP™ a été mis en place et évalué par Cosbey et Muldoon (2017). 1l vise
les difficultés alimentaires des enfants avec un TSA, telles que les sélectivités alimentaires, les
troubles du comportement lors des repas, ainsi que I’environnement et la communication au
sein de la famille (cet aspect étant propre au programme EAT-UP™). Le principe est de rendre
les parents acteurs et autonomes dans la mise en place du programme, c’est un programme de
formation guidée. Il s’effectue au domicile du patient, donc dans des conditions €cologiques
(contrairement aux programmes just take a bite et SOS approach to feeding), ce qui permet
d’éviter le besoin de généralisation. Le EAT-UP™ se déroule en 5 étapes : évaluation pré-
programme, ligne de base, une premicre étape de supervision des parents, une seconde étape
lors de laquelle les parents sont autonomes puis une évaluation post-programme (Cosbey &
Muldoon, 2017). Des renforcateurs peuvent étre donnés a I’enfant comme récompense lorsqu’il
répond au niveau d’attente supérieur dans la hiérarchie de I’acceptation alimentaire (Cosbey &
Muldoon, 2017). Une des particularités de ce programme est la mise en place d’un menu dans
lequel I’enfant choisit un aliment a introduire. Cela le rend plus coopératif et acteur de ce
programme. Dans le cas ou I’enfant refuserait de choisir ou serait dans I’incapacité de le faire,

c’est aux parents de prendre la décision de I’aliment introduit dans le repas de I’enfant.
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Robinson, Callister, Berry et Dearing (2008) expliquent que I’implication du patient en le

responsabilisant, ainsi que 1’individualisation de sa prise en charge, rend celle-ci plus efficace.

Cette ¢tude est un modele expérimental a cas unique avec des mesures pré et post programme
(Cosbey & Muldoon, 2017). D’aprés Atzeni (2009), les études a cas unique sont reconnues et

validées. Il ajoute que cet outil est plus informatif que les études de groupes.

Le programme s’appuie sur la mise en place aupres de 3 familles différentes, recrutées dans une
clinique spécialisée dans les problémes d’alimentations et répondant aux critéres de
participation au programme: présenter un diagnostic de TSA avec des difficultés alimentaires,
I’age de I’enfant doit se situer entre 2 et 9 ans (plus I’enfant est jeune, plus la modification de
ses comportements problématiques et I’acceptation alimentaire seront aisées), pour finir il ne
devra pas présenter de contre-indications médicales concernant son régime alimentaire (Cosbey

& Muldoon, 2017).

Lors d’une seconde expérimentation du programme, Cosbey et Muldoon (2018) ont recruté 10
familles ainsi que 11 professionnels pour mettre le programme en place au sein d’une clinique,
a raison de 2 séances de 50 minutes par semaine durant 6 mois. Cette étude a permis aux parents
et a leur enfant de rencontrer différents professionnels de santé en fonction de leurs besoins
(ergothérapie, orthophonie). Selon Cosbey et Muldoon (2018), il est souvent nécessaire qu’une
équipe de professionnels intervienne afin que les thérapies soient concluantes. Les familles
devaient apporter les aliments et les ustensiles utilisés habituellement au domicile, dans le but
d’intégrer des ¢léments familiers a I’enfant. Les 3 enfants pour lesquels le programme s’est fait
a domicile puis les 10 enfants pour lesquels il s’est déroulé dans une clinique ont tous montré
une augmentation de la diversité et de 1’acceptation de la nourriture ainsi qu’une diminution
des comportements difficiles. Par ailleurs, les parents, dont les enfants ont suivi le programme
au sein de la clinique, ont pu exprimer une inquiétude quant a la mise en place du programme

au domicile (Cosbey & Muldoon, 2017).

9.4.3.2 L’intérét de la formation des parents
Cosbey et Muldoon (2017) signalent que 80% des interventions sont effectuées par des
professionnels plutdt que par des parents. Pourtant, ce sont ces derniers qui sont acteurs dans le
quotidien de leur enfant et qui, le plus souvent préparent le repas et y assistent. Il est donc
important que les parents soient autonomes concernant le temps d’alimentation. De plus, Wong
et al. (2015) relatent que I’intervention menée par les parents dans un lieu familier est une

pratique fondée sur des données probantes.
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Dans le cadre du programme EAT-UP™ les parents exposent explicitement ce qu’ils souhaitent
modifier dans le quotidien alimentaire de leur enfant et choisissent les objectifs thérapeutiques
en début de programme. Cela est un point essentiel du EAT-UP™ qui n’est pas présent dans
les différents programmes décrits précédemment (Just take a bite, SOS-approach to feeding et
M-SOS). Ensuite, le soignant leur propose des aménagements et les aidera a les mettre en place

si cela leur convient.

Les avantages de la formation des parents sont I’amélioration de I’efficacité des thérapies et la
généralisation des acquis au domicile familial et dans les lieux extérieurs. Les parents seront a
méme d’informer les lieux de garde de I’enfant quant aux mises en place et aux comportements
a adopter. Lors de la premicre expérimentation du programme EAT-UP™, une meére avait
déposé des consignes afin d’augmenter les acceptations alimentaires a I’école (Cosbey et
Muldoon, 2017). La formation des parents couplée a une intervention au domicile familial
permet d’éviter les difficultés de généralisation rencontrées lorsque la rééducation de 1’enfant

se déroule dans un cabinet.

9.4.3.3 L’intérét de la prise en charge au domicile
Cosbey et Muldoon (2017) ont pris la décision d’intégrer le programme dans un lieu plus
¢cologique pour I’enfant avec un TSA et sa famille, c’est-a-dire au domicile familial. En effet,
la mise en place d’un programme dans un lieu le plus naturel possible pour la famille est plus
efficace car il n’est pas nécessaire d’effectuer de surcroit un travail de généralisation au
domicile (Prudhon, 2017). D’autre part, le fait que l’intervention dans le domaine de
I’alimentation chez un enfant avec un TSA se fasse dans un cadre familier, avec ses proches, et
ses couverts habituels, lui permet de mieux collaborer. Ainsi, il sera moins perturbé par un
changement de lieu, auquel il faudrait d’abord qu’il s’habitue avant de commencer le
programme qu’il devra appliquer chez lui, et donc I’associer a un lieu différent. Le déroulement
du programme EAT-UP™ au domicile du patient, est un des éléments qui le différencie des
programmes Just take a bite, SOS-approach to feeding et M-SOS. Ces derniers se déroulant au

sein de structures, il faudra donc que les parents généralisent les acquis au domicile.

La famille est impactée par les difficultés alimentaires de ’enfant, le schéma familial s’en
trouve bouleversé au moment des repas. Il est possible que la famille ne mange pas au méme
moment que 1’enfant autiste, ou encore que le repas se déroule avec des tensions créant un stress
familial dans un moment qui devrait étre agréable et convivial. Par ailleurs, les parents peuvent
avoir une mauvaise estime d’eux méme en se sentant incompétents face a leur enfant. Au vu de

I’impact concernant la vie de la famille et de la difficulté émotionnelle que cela engendre, le
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travail au domicile du patient et la formation des parents sont justifiés et nécessaires afin d’offrir
a la famille la possibilité de se réapproprier un cadre serein au moment des repas et de permettre

aux parents de reprendre confiance en eux dans leur role.

PARTIE PRATIQUE

I- Hypothéses de travail

La prise en soin des difficultés alimentaires des enfants avec un TSA est incluse dans la pratique
orthophonique. En effet, 90% des enfants avec un TSA présentent ces difficultés (Volkert &
Vaz, 2010). Leur rééducation s’articule autour de la mise en ceuvre de programmes alimentaires
lors des repas. Il est important pour la famille de pouvoir généraliser ce qui est mis en ceuvre
par I’orthophoniste lors des séances. Il est donc recommandé de mettre en place les programmes
alimentaires directement au domicile du patient. Ce travail a pour objectifs la mise en place
d’un programme de type EAT-UP™ auprés d’une patiente avec un TSA au sein du domicile
familial, ainsi que 1’étude de la réussite et de la faisabilité pour un orthophoniste exergant en

libéral.

Afin d’en avancer les avantages et les limites, ce programme va étre effectué aupres de la
famille de N., présentant un TSA. Pour cela, des observations pré et post-programme auront
lieu, ainsi qu’une ligne de base, puis 2 étapes décrites dans le programme établi par Cosbey et
Muldoon (2017). Ces différents temps permettront d’évaluer la faisabilité du programme pour

un orthophoniste exercant en libéral ainsi que sa réussite.
Les hypothéses de travail sont :

- Un programme de type EAT-UP™ peut étre aisément mis en place a domicile par un

orthophoniste exercant au sein d’un cabinet libéral.

- Un programme de type EAT-UP™ permet la réalisation des objectifs fixés par la

famille.
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II- Méthodologie : le déroulement du programme sur le

modele du programme EAT-UP™

1. Les évaluations

Cosbey et Muldoon (2017) se sont appuyées sur le BAMBI (Brief Autism Mealtime Behavior
Inventory) (Lukens, 2005) et la BPFAS (Behavioural Pediatrics Feeding Assessment Scale)
(Crist & Napier-Phillips, 2001) afin d’évaluer les comportements alimentaires des patients ainsi
qu’un questionnaire de consommation des aliments (Food Frequency Questionnaire) (Lukens,
2005). Elles ont aussi proposé aux parents un questionnaire concernant le stress subi par la
famille face aux problémes alimentaires de leur enfant et coté grace a I’échelle de Likert (Albin,

Lucyshyn, Horner, & Flannery, 1996).

Faute de pouvoir se procurer les mémes documents d’évaluation, d’autres évaluations seront
faites concernant les mémes thématiques. Ces observations s’appuient tout d’abord sur le profil
alimentaire de Nadon (2007)*. Celui-ci est un questionnaire destiné aux parents des enfants
avec un TSA. Lors de ce questionnaire, les parents apportent des renseignements sur leur enfant
concernant son histoire alimentaire, son état de santé, ses comportements pendant et en dehors
des repas, ses préférences alimentaires, I’impact de ses difficultés sur son quotidien et celui de
sa famille, ainsi que les stratégies utilisées par les parents afin de pallier ces difficultés a table.
D’autre part, a travers ce questionnaire, les parents nous indiquent quelles sont les habiletés de

communication de leur enfant.

L’autre partie des observations est basée sur I’évaluation des difficultés alimentaires de
I’enfant® (Le Floch, 2012). Lors de celle-ci, le thérapeute rapporte des informations générales
concernant le patient et son mode d’alimentation ainsi que sa posture et sa respiration. D’autre
part, lors d’observations de repas, des informations concernant I’environnement et I’installation
de ’enfant a table ainsi que les outils utilisé€s lors de son alimentation pourront étre rapportées.
Ces moments de repas permettent aussi d’observer si la mastication du patient est normale et si
non, quelles en sont les raisons possibles. Le thérapeute prétera attention a la déglutition de
liquides (au verre, a la paille et au scoubidou), au stade pharyngé (fausses routes,

encombrement), ainsi qu’au plaisir de s’alimenter, a I’autonomie lors des repas et a la durée

4 Profil alimentaire de Nadon G. (2007) en annexe 2

5 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3
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d’un repas. Lors de ce temps de repas, entre en jeu la communication du patient avec les
personnes qui partagent ce moment. Cela permettra d’en déduire en partie ses capacités a faire
une demande ou un choix. Dans un second temps, le thérapeute va évaluer la sensibilité du
patient. Pour cela il va explorer le réflexe nauséeux, la sensibilité olfactive, la sensibilité tactile
en touchant différents endroits de la zone oro-faciale, la sensibilité¢ thermique et pour finir la
sensibilité gustative. C’est ensuite la sphére bucco-pharyngée qui sera évaluée avec un examen
au repos ainsi que la réalisation de praxies des lévres, des joues, des maxillaires, de la langue,
du voile du palais, de la mobilisation pharyngée et de 1’ascension pharyngée. En effet, une
hypotonie pourrait entrainer des difficultés lors de 1’alimentation (mener la fourchette en

bouche ou mastiquer par exemple).

Un questionnaire sur les habitudes alimentaires de 1’enfant® rempli par les parents vient
compléter ces observations. Celui-ci va nous permettre de mieux connaitre ses golts
alimentaires avec ses particularités et ses difficultés. Un tableau d’aliments’ (Nadon, 2007) est
proposé afin de mieux cerner les aliments apprécié€s ou non par le patient en comparaison avec
les aliments consommés ou non par la famille. Pour finir, il va étre demandé aux parents de
remplir le menu de trois journées types® (Nadon, 2007) avec les différentes prises alimentaires

de la journée, les horaires, le lieu et ce qui le compose.

Afin de cl6turer les observations concernant le systéme oro-moteur, le thérapeute va tester le
fonctionnement de la machoire a partir d’un test adapté de Talk Tools®”. Il est proposé a
I’enfant deux chewy tubes (un rouge et un jaune) et deux grabbers (un violet et un vert), ceux-
ci vont devoir €tre mordus par le patient de chaque coté de la machoire. Afin de valider cette
épreuve, le patient doit réussir @ mordre 10 fois de suite le chewy tube/grabber, sans que 1’on
observe de mouvements compensatoires (mouvement de la téte et/ou des épaules, crispations).
Il lui sera ensuite proposé des jaw grading bite blocks numérotés de 2 a 7. Ce sont 2 jeux de 6
batonnets plats et rigides, de plus en plus €pais dont la surface est rugueuse. L’objectif est de
maintenir chaque bloc entre ses molaires et prémolaires contre résistance du thérapeute durant
15 secondes sans que 1’on observe de compensations, afin que I’épreuve soit validée et que le

bloc suivant puisse étre testé. Cette évaluation permettra de savoir si la mastication du patient

6 Evaluation des troubles de I’alimentation en annexe 3
7 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3
8 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3

% Evaluation du fonctionnement de la machoire en annexe 4
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peut étre effective, s’il faudra €tre vigilant quant a la taille et a la consistance des aliments, mais
aussi s’il nécessite d’un accompagnement spécifique dans ce domaine (tonus et motricité de la

machoire).

Afin d’évaluer le retentissement des difficultés de I’enfant sur la famille, les parents se verront

proposer chacun un questionnaire de stress parental en version courte!? (Abidin, 2001).

2. La ligne de base

Comme le décrivent Cosbey et Muldoon (2017), la ligne de base fait suite aux observations et
se déroule au domicile du patient. Cette phase est répartie sur environ 5 séances. Lors des
sessions, le thérapeute est présent durant un repas, toutefois il ne sera qu’observateur. Le but
¢tant d’avoir connaissance du déroulement habituel d’un repas au sein de la famille, afin de se
rendre compte des difficultés rencontrées, de la composition des repas, des routines et de se
faire une idée de 1’action qui va étre menée. D’autre part, lors de cette ligne de base il sera aussi
possible d’observer 1’enfant avant et apres le repas. Cela implique la préparation du repas,

I’installation de la table, la communication dans la famille et I’hygiéne bucco-dentaire.

Lorsque cette étape prend fin, le thérapeute se concerte avec les parents quant aux objectifs
qu’ils souhaitent mettre en place. D’aprés Cosbey et Muldoon (2017), les objectifs visent
I’environnement social de ’enfant et de la famille lors des repas, ’installation de 1’enfant,
I’alimentation et la communication entre I’enfant et sa famille, cela étant une des spécificités

de ce programme.

3. Etape 1 : La supervision

L’étape 1, décrite par Cosbey et Muldoon (2017) commence lorsque les objectifs ont été mis
en place en partenariat avec les parents. Le but étant que le thérapeute modélise les objectifs et
forme les parents. A chaque fin de session, le thérapeute leur remet un retour écrit afin qu’ils
puissent avoir un apercu de ce qu’ils ont réalisé et de ce qu’il leur reste a acquérir quant a la
mise en place des objectifs. Une hiérarchie visuelle des aliments non-appréciés est mise en
place. Un curseur est placé sur le niveau attendu afin que 1’enfant puisse obtenir un renforgateur.
Durant leur étude, Cosbey et Muldoon (2017) expliquent que cette étape peut durer entre 9 a
21 sessions, selon les besoins des parents pour devenir autonomes. De plus, elles soulignent

que, lors de I’absence du thérapeute les parents sont libres de continuer a mettre en place les

10 Indice de stress parental (ISP) en annexe 5
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conseils donnés. Plus ils seront appliqués fréquemment, plus les progrés seront rapides. Il
pourrait étre intéressant de demander aux parents une trace écrite de ce qui est effectué lors de
chaque repas. L’étape 1 prend fin lorsque les parents sont autonomes et réussissent a mettre en

place, seuls, 90% des objectifs lors de trois sessions successives.

4. Etape 2 : Les parents autonomes

Lors de la deuxieéme étape, les parents sont totalement autonomes, le thérapeute continuera
d’observer sans intervenir. Lors de chaque fin de session, un retour écrit relatif aux progres de
I’enfant a propos de ses difficultés alimentaires et ’utilisation des stratégies par les parents
concernant les objectifs leur sera remis (Cosbey & Muldoon, 2017). Tout comme pour 1’étape
1, celle-ci sera mise en place plus rapidement si les parents continuent de mettre en ceuvre les

stratégies en-dehors des sessions.

D’apres Cosbey et Muldoon (2017) cette phase prend fin et cloture le programme lorsque, lors
de 3 sessions consécutives, 1’enfant atteint un taux supérieur a 85% d’acceptation en fonction
du tableau de la hiérarchie d’acceptation alimentaire et de la réaction de I’enfant vis-a-vis des
aliments proposés. Un nombre de points est attribué pour chaque aliment a introduire en
fonction de la difficulté de 1’acte. Le calcul du pourcentage d’acceptation s’effectue de la
manicre suivante : le nombre de points obtenu dans la session est divisé par le nombre de points
maximal qu’il était possible d’obtenir, le tout multipli¢ par 100. Sinon, le programme s’arréte
apres 5 mois de mise en place. Pour une des familles participant au programme, cette période
fit trop courte. Les chercheuses projettent alors d’effectuer le programme sur une plus grande

période.

Afin d’évaluer I’efficacité¢ du programme, le thérapeute va de nouveau soumettre I’enfant aux
observations décrites lors du début du programme. Le questionnaire de stress (ISP) sera lui
aussi propos¢ de nouveau aux parents afin de voir s’il y a eu, grace a ce programme, un impact

positif au sein du quotidien familial.
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III- Présentation de la patiente d’aprés les observations
dans le cadre de la mise en place du programme sur le

modéle du programme EAT-UP™

1. L’anamneése

1.1 La présentation de la patiente
N. est une petite fille de 8 ans, elle vit avec ses deux parents et sa petite sceur. Elle est d’un
naturel gai, chantonne beaucoup et aime jouer avec sa mere et sa sceur. N. est allée durant une
année dans un centre d’accueil pour enfants avec un TSA. Elle est a présent scolarisée tous les
matins dans une classe de CEIl classique avec des adaptations (paravent pour la couper des
distractions génantes du reste de la classe, autorisation d’utiliser des objets de type
renforgateurs). D’autre part, N. est suivie en rééducation orthophonique a raison de deux

séances par semaine en cabinet libéral. La rééducation est axée sur le langage oral.

1.2 Les antécédents médicaux de I’enfant
Lors d’un entretien avec les parents'! de la patiente, un certain nombre d’informations
concernant les antécédents médicaux de N. ont pu étre fournis. D’apres sa mere, la grossesse et
I’accouchement se sont déroulés normalement. N. a march¢ a 10 mois et a dit ses premiers mots

vers 18 mois, elle a acquis la propreté vers 12 mois.

N. a eu des épisodes convulsifs avec vomissements jusqu’a environ 24 mois sans qu’aucun
diagnostic n’ait été posé. Elle a présenté de nombreux reflux gastro-cesophagiens qui se sont

aveérés sans conséquence d’apres 1’examen fibroscopique. Aucun traitement n’a été¢ indiqué.

N. a été soumise a de nombreux soins dentaires dus a des caries. D’apres sa mere, la cause est
I’absorption fréquente d’eau avec du sirop dans son biberon. Afin de lui prodiguer des soins
dentaires, N. doit €tre sous anesthésie générale. De plus, elle souffre fréquemment d’otites
séreuses et a déja bénéficié¢ de la pose d’aérateurs transtympaniques. D’autre part, elle a été

opérée des végétations, des amygdales et a subi une paracentése.

N. ne suit aucun traitement particulier bien qu’une neuropédiatre ait proposé a la famille de lui

prescrire un médicament de type méthylphénidate concernant sa labilité¢ attentionnelle. La

11profil alimentaire de Nadon G. (2007) en annexe 2
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famille a refusé sa proposition de peur des effets secondaires li€s a cette molécule. Le diagnostic
de TSA a été posé par la neuropédiatre I’année de ses 3 ans. Par ailleurs, aucun antécédent
familial n’est a signaler concernant des difficultés alimentaires. Une prise de sang faite
récemment a révélé une carence en fer. D’autre part, N. mesure 154 cm et pése 50 kg. Comme
40% des enfants avec un TSA (Curtin et al., 2010), elle présente un surpoids (IMC = 27,8) dont
ont conscience les parents, qui ne savent pas comment y remédier. Un enfant de sa taille devrait
peser entre 34 et 44 kg (soit un IMC comprit entre 18.5 et 25) afin d’avoir une corpulence

normale selon le site Ameli.fr.

1.3 Les comportements psycho affectifs
Tout d’abord, il est important de préciser qu’au bout de 15 minutes, lors des exercices demandés
dans le cadre des observations, N. a présenté une grande labilité attentionnelle, elle supporte
trés mal la frustration et est tres vite fatigable. La mére de N. précise que sa fille respecte plutot
bien les régles a la maison mais plus difficilement a 1’extérieur (école, séances d’orthophonie).
Ses parents ont indiqué qu’elle pouvait s’adapter facilement aux imprévus (changement de
programme, sortie de derniére minute), mais elle reste tout de méme tres routiniére. En effet,
I’installation a table se fait toujours de la méme maniere : N. choisit son set de table et s’installe
a table, elle commencera son repas par une soupe accompagnée d’un fromage fondu (type
Kiri®, Babybel®). Apres son dessert, N. emmene des jouets dans le salon et sollicite sa mére

ou écoute de la musique avec un téléphone.

1.4 Le langage et la communication
Lors des premiéres observations, la communication de N. est intentionnelle et fonctionnelle et
sa compréhension lexicale et syntaxique est bonne. Or, son lexique expressif est plutot pauvre
et se limite a son centre d’intérét privilégié qui est la nourriture. En effet, tous ses jeux et ses
demandes sont liés a la nourriture. Ses jeux favoris sont la caissiere ou « le jeu des commandes »
(faire semblant d’appeler un livreur et commander un repas) avec sa mere. N. est trés peu
intelligible et les structures syntaxiques ne sont pas présentes. Elle peut présenter des écholalies

immédiates et partielles. Lors desquelles, la production est meilleure.

Par ailleurs, N. sait exprimer un refus, pour cela elle pousse un petit cri et se retourne, ou peut
répondre en indiquant ce qu’elle souhaite faire. Par exemple, lors des observations,
I’orthophoniste propose a N. de venir s’assoir au bureau, N. marque son refus en disant « esté

pa té » (rester par terre).
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L’orthophoniste et les parents de N. ont constaté une régression dans les apprentissages et

dans la communication (regards, interactions) lors de I’année de ses 3 ans.

1.5 L’histoire alimentaire de I’enfant
N. a été nourrie au biberon jusqu’a ses 8 mois. L arrét de la prise au biberon fiit difficile pour
elle. Par ailleurs, elle ne possédait pas de tétine, mais elle portait ses mains, ses pieds et des
objets a sa bouche. Ses parents signalent qu’a I’age de 3 ans 1’alimentation de N. se dégrade en
méme temps que la communication et les apprentissages. Elle devient trés sélective au niveau
alimentaire (marque, nourriture pimentée, fast-food) et ne mange plus certains aliments qu’elle
appréciait. Par ailleurs, N. éprouve beaucoup de plaisir a s’alimenter. Comme dit
précédemment, 1’alimentation fait partie des centres d’intérét restreints de N.. Afin de I’aider a
entrer dans les apprentissages, sa mére a fait I’acquisition d’un jeu de société dans lequel le but
est de compter des hamburgers. Cela a permis a N. d’apprendre a dénombrer. De méme, 1’entrée
dans le langage oral et ’enrichissement du stock lexical se fait aussi par le biais de jeux de
dinette. N. cuisine avec sa mere qui lui enseigne le nom des aliments. En séance d’orthophonie
afin d’¢élargir son lexique, 1’orthophoniste s’appuie sur des catalogues de grandes surfaces afin
de pouvoir discuter des aliments tout en travaillant la syntaxe car il ne s’agit pas seulement de

dénommer ce qu’elle observe, mais d’apprendre a construire des phrases.

1.6 Le ressenti familial
La famille est plutot sereine quant au diagnostic de TSA et relativise beaucoup les difficultés
de N.. Les parents sont tres présents et motivés vis-a-vis des prises en charge de leur enfant. Le
questionnaire ISP (indice stress parental)!? révéle, en ce qui concerne la mére, une entiére
disposition a son enfant. En effet, la mere a cessé son activité professionnelle afin d’avoir plus
de temps a consacrer a N.. Les apreés-midis se déroulent au domicile familial, N. est avec sa

mere qui lui propose des activités motrices et lui prépare des ateliers cuisine.

2. Le déroulement des observations

Les observations se sont déroulées lors de deux rendez-vous, a 1’horaire habituel au cabinet

orthophonique ou est suivie N.. Les capacités motrices (évaluation de la sphére bucco-

12 Questionnaire d’indice de stress parental (ISP) en annexe 5
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pharyngée et évaluation du fonctionnement de la machoire)'® ont été observées lors de ce
premier rendez-vous de 30 minutes avec la collaboration de 1’orthophoniste qui suit N., sans la
présence de ses parents. Ce rendez-vous fiit difficile 8 mener, N. était peu coopérative et désirait

s’amuser avec les jeux présents dans le bureau. Seuls les chewy tubes 1’ont intéressée.

Lors du deuxiéme rendez-vous, un échange avec les parents a permis de mieux cerner leurs
attentes quant au programme, les difficultés de N. et leur impact sur le quotidien de la famille.
Cette partie fut plus plaisante pour N. qui a apprécié golter et sentir les aliments. N. était
beaucoup plus coopérative et a 1’écoute grace a la présence de sa mere. La différence de
comportement de N. en présence de ses parents est évidente. Cela se confirmera lors de la mise
en place du programme au domicile. Ce rendez-vous a duré 40 minutes. Les observations pré-

programme auront duré 1h10, ce qui correspond a la durée moyenne d’un bilan en orthophonie.
3. Le profil alimentaire de I’enfant

3.1 Les préférences alimentaires
Lors de ses repas, N. exprime des préférences pour les aliments salés, épicés (huile pimentée,
bonbons acides), les sauces (sauce tomate, sauce au curry, sauce au poivre), les hamburgers, les
soupes industrielles, la pizza (comme pour la tarte elle ne mange que ce qui la compose mais
laisse la pate), les pates avec des préparations, les aliments acides tels que le citron. Une
recherche de sensation gustative liée a une hyposensibilité¢ peut étre envisagée. N. ne mange
que des viandes transformées de type steak haché et nuggets. Elle peut manger différents types
de yaourts, mais concernant les fromages, N. ne mange que les fromages pour enfants vendus
de type Babybel®. De plus, N. est plutdt réticente a gotliter de nouveaux aliments et n’accepte
pas dans son assiette ceux qu’elle n’apprécie pas. D’autre part, la meére de N. explique que
certains aliments sont au centre de son alimentation durant quelques semaines puis disparaissent

pour laisser place a d’autres aliments.

Par ailleurs, N. étant fréquemment sujette aux otites, sa mere éprouve des difficultés a lui faire
absorber 1’antibiotique prescrit qui posséde 1’odeur et le goiit de la banane. La banane étant un

aliment qui lui procure des nausées.

13 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3 et Evaluation du fonctionnement de la machoire en
annexe 4
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3.2 La sensibilité

N. semble sensible a ’aspect olfactif et peut s’auto-stimuler avec les odeurs. Elle renifle tous
les aliments ainsi que ses mains, apres les avoir lavées ou lorsqu’elle touche un aliment avec
celles-ci. Par ailleurs, I’odeur de certains aliments, tels que le camembert et la banane, peuvent
lui donner des haut-le-cceur. Lors de 1’épreuve olfactive'® (reconnaissance d’odeurs), N.
identifie la plupart des odeurs, elle prend beaucoup de plaisir a effectuer cette épreuve et a

souhaité manger les fruits qu’elle apprécie (citron, fraise).

Une observation de sensibilité gustative!® a été effectuée : boire des liquides de différents

gotts. Elle a pu identifier chacun des golits mais marque une préférence pour 1’acide (citron).

Concernant la sensibilité tactile, N. ne réagit pas lorsque qu’on lui touche la zone oro-faciale.
Elle sait différencier le chaud du froid. Elle demande souvent a sa mére de lui réchauffer son
plat qu’elle ne trouve pas assez chaud a son golt. Sa mere refuse car son repas étant
suffisamment chaud, il présenterait un risque de brilure. N. n’a pas accepté la réalisation du
test du réflexe nauséeux consistant a toucher certaines zones de la bouche a 1’aide d’un abaisse
langue. Le réflexe de morsure n’a pas pu étre testé, et ne devrait plus étre présent étant donné
I’age de la patiente. En effet, ce réflexe disparait, normalement, a 1’age de 9 mois environ

(Lorraine, 1975).

Par ailleurs, N. peut porter des objets non comestibles en bouche sans toutefois les avaler (sauf
cas exceptionnels, par exemple les frites de piscine, celles-ci ont peut-&tre des propriétés
stimulantes pour N. : texture, bruits, sensation en bouche, ou bien N. ayant entendu ses parents
nommer 1’objet « frites » pense celles-ci comestibles). Elle n’a pas non plus la notion de
« recracher » lorsqu’il s’agit de chewing-gum ou du dentifrice lors du brossage de dents (qui

est accepté par N. et effectué par sa mere), elle aura plutot tendance a les avaler.
3.3 Les observations de la sphére bucco-pharyngée et du
fonctionnement de la machoire

Lors de I’observation au repos'® les lévres de N. sont jointes, immobiles et symétriques. Ses

maxillaires sont aussi symétriques. Sa respiration est plutdt de type nasal.

14 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3
15 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3

16 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3
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La déglutition est fonctionnelle, 1’absorption de liquides au verre ou avec une paille est bonne.
En ce qui concerne 1’examen des praxies'’, bien que N. ait des capacités d’imitation motrice,
elle ne peut pas avancer les Iévres serrées ni faire le bruit du baiser. Elle ne parvient pas a
gonfler les joues, les rentrer ou encore passer 1’air d’une joue a 1’autre. N. n’a pas pu réaliser le
déplacement de ses maxillaires a gauche ou a droite. Le mouvement alternatif haut-bas avec sa
langue, effectuer le contour externe des lévres ou faire un clic de réprobation lui est impossible.
Pourtant, les freins de lévre et de langue sont normaux. La production de sons tels que « i » et
« 0 » ainsi que souffler lui est facile.

Pour finir, le fonctionnement de la machoire a été testé a partir des outils Talk Tools®'8. 11 a été
présenté a N. 2 chewy tubes (rouge et jaune), 2 grabbers (violet et vert) et des jaws grading bite
blocks. N. a refusé d’adopter I’installation nécessaire : assise sur une petite chaise la téte
appuy¢e contre un mur. D’autre part, elle a décidé de tenir elle-méme les chewy tubes et les
grabbers. La position du chewy tube était bonne mais les morsures n’étaient pas assez
nombreuses pour étre évaluées. Concernant les jaw grading bite blocks, N. n’a pas coopéré a
ce test.

Des difficultés de tonus, de précision et d’amplitude dans ses mouvements jugaux,

mandibulaires, linguaux et labiaux sont supposées au vu de ces différentes observations.

IV- Cas de N. dans le cadre de la mise en place du

programme sur le modele du programme EAT-UP™

1. La ligne de base

1.1 La présentation de la ligne de base
La ligne de base s’est déroulée au domicile familial, sur 5 séances a raison d’une fois par
semaine. Lors de ces séances, quatre diners et un déjeuner ont été observés. Le temps des
sessions était compris entre 40 minutes et une heure, en fonction de la disponibilité de la famille
et de N. au moment du repas. Or, le plus souvent, une séance de rééducation orthophonique en

libéral dure entre 30 et 45 minutes.

17 Evaluation des troubles de I'alimentation en annexe 3

18 Evaluation du fonctionnement de la machoire en annexe 4
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Grace a ’autorisation des parents de N., il a été possible de filmer N. lors de ses repas. Une

décharge!” a été signée par les parents.

1.2 L’observation du déroulement des repas

1.2.1 Les routines
La plupart du temps, N. choisit son repas au supermarché. Bien que sa meére cuisine, elle marque
une préférence pour les préparations toutes faites. Lors des achats, elle choisit des sauces afin
d’agrémenter son plat. Avant le repas, N. a le choix entre différents sets de table et en choisit
un afin de s’installer a table. Elle commencera toujours le repas par une soupe (achetée déja
préte) souvent accompagnée d’un fromage fondu de type Babybel®. Ensuite, quel que soit le
plat servi, N. I’accompagnera d’une sauce (celle-ci peut varier) et cloturera son repas par une

deuxiéme tasse de soupe, accompagnée elle aussi d’un fromage.

N. mange trés vite, ses repas ne durent jamais plus de 20 minutes, dont 10 minutes de
déplacements entre la salle a manger et la cuisine afin d’effectuer des négociations devant le
réfrigérateur pour 1’ajout d’un aliment supplémentaire. D’aprés les parents, la vitesse
d’absorption peut créer des maux de ventre ainsi que des vomissements. En effet, Nadon (2007)
et Kral (2013) soulignent la récurrence des troubles gastro-intestinaux chez les personnes avec

un TSA.

Apres ses repas, N. va chercher des jouets puis sollicite sa mére pour jouer avec elle. Le

brossage de dent n’est pas systématique a chaque fin de repas.

1.2.2 L’environnement
Au moment des repas, N. est installée systématiquement dans le salon-salle a manger. La piece
dans laquelle mange N. est de taille moyenne, l€égeérement €clairée et calme. La télévision peut
étre allumée car sa sceur la regarde durant le repas, mais N. n’y préte, apparemment, pas
attention. Les parents sont présents dans la piéce, mais ne partagent pas le repas avec leurs
enfants étant donné qu’il se déroule trop tot dans la soirée pour qu’ils aient envie d’y participer.
De plus, le pére de N. a des horaires de nuit, ce qui ne lui permet pas d’étre toujours présent au

moment des repas.

19 Autorisation de prise de vue en annexe 6
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1.2.3 Les ustensiles
Lors du repas, N. dispose d’un set de table, d’un verre classique ou en plastique avec une paille
intégrée et une assiette creuse ou plate. Concernant la soupe prise systématiquement lors des
repas, celle-ci est servie dans une tasse et peut étre bue a 1’aide d’une paille, avec une cuillére
ou directement a la tasse. Concernant les couverts, N. dispose, selon les repas, d’une cuillére en
métal ou d’une fourchette en plastique. Or, N. mange principalement avec les doigts. Lorsque

N. mange un yaourt elle peut utiliser une paille ou une cuillére en métal.

1.2.4 L’installation et la posture
Le temps des repas se déroule dans le salon-salle a manger. N. est installée a table sur une chaise
d’adulte, sans appui podal. Sa posture au niveau du dos et de la téte est bonne, son dos est droit

et touche le dossier de la chaise et sa téte est Iégérement fléchie vers ’avant.

Lors de certains repas, N. peut étre installée sur une table basse assise sur le canapé. Or, la
posture de N. n’est pas idéale pour un moment d’alimentation. En effet, N. est bien trop haute
par rapport a la table et elle est trés repliée vers son assiette afin que les aliments ne tombent
pas par terre ou sur elle. De plus, N. étant souvent nauséeuse, cette posture ne favorise pas le

confort d’alimentation et de digestion.

1.2.5 Le comportement lors des repas

Lors d’un repas, N. change 2 a 3 fois de place et ne finit jamais le repas a I’endroit ou elle I’a
deébuté. Par exemple, elle peut commencer le repas a la table du salon, le continuer sur le canapé
et le finir sur un pouf ou sur le balcon. En effet, pendant le repas, N. se léve pour aller chercher
une sauce dans la cuisine et lorsqu’elle revient, elle en profite pour changer de place.

N. peut présenter des haut-le-coeur ou vomir face a certains aliments ou en raison d’une trop
grande vitesse d’alimentation. En effet, N. mange rapidement et mache peu ou vite. Malgré le
fait que la mastication semble insuffisante, la gestion du bolus alimentaire est bien effectuée.
En effet, N. est capable de faire circuler le bolus de part et d’autre de sa bouche sans fuites
labiales. N. ne bave pas et elle est autonome lors des repas (mange sans aide et installe les
ustensiles utiles au repas).

N. a un bon appétit et mange généralement 4 repas par jour. D’apres la mere, le repas le plus
difficile de la journée est le petit déjeuner. En effet, N. ne souhaite pas manger le matin. Par
ailleurs, s’il lui arrive de petit déjeuner, elle ne mange que de la soupe et du fromage. Or, ses

parents se sentent démunis et désarconnés car cela ne leur parait pas habituel.
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N. peut manger avec des couverts mais choisit le plus souvent de manger avec ses mains. En
effet, N. pique difficilement les aliments avec la fourchette en plastique. Elle peut donc tenir la
fourchette dans sa main droite et manger directement avec sa main gauche.

Les repas de N. sont trés peu structurés. En effet, N. peut manger I’entrée en méme temps que
le plat ou encore le plat en méme temps que le dessert. Les parents de N. signalent aussi qu’elle
ne sait pas toujours en fonction du moment de la journée quel est le repas correspondant.

Les stratégies (distractions, restrictions de loisirs, renforcateurs alimentaires) utilisées

ponctuellement par les parents pour résoudre les difficultés lors des repas n’ont eu aucun effet.

1.3 La mise en place des objectifs avec les parents

Les objectifs ont été soumis par les parents en fonction de ce qui est problématique, qui leur
semble inapproprié ou encore néfaste pour leur enfant lors des repas. Avec la collaboration des

parents voici les objectifs qui vont étre mis en place :

e Installation a table :

» Installer un marchepied pour que les pieds ne soient pas ballants

» Rester a sa place du début a la fin du repas, la ramener a sa place en lui disant
« tu manges ici ». (Expliquer avant le repas qu’elle doit rester a la méme place,
ne pas céder)

e Réduire la vitesse des repas :

» Utiliser des couverts (en métal) plutot que les doigts
» Si cela ne suffit pas, disséminer les bouchées dans 1’assiette
» Mastication : aliments plus consistants, ce qui I’obligera a prendre plus de temps

pour mastiquer

e Structurer les repas :

» Mise en place d’une frise chronologique de la journée avec les différents repas

» Mise en place d’une frise chronologique pour les repas (entrée — plat — dessert)

e Introduction de nouveaux aliments: fromages (brie, comté), viandes (non

transformées), courgettes, concombres, carottes (sous toutes ses formes).
» Accepter I’aliment dans 1’assiette (sans le toucher si N. ne le souhaite pas)
» Progression de Lovaas (1981) (sur imitation et sans renforgateurs pour N.) :
- Toucher I’aliment avec 1’index

- Prendre I’aliment puis le reposer
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- Sentir I’aliment puis le reposer

- Toucher I’aliment avec les lévres (1 a 5 secondes)

- Toucher I’aliment avec la langue (1 a 5 secondes)

- Mettre I’aliment dans la bouche (et I’enlever)

- Macher I’aliment (avaler si possible, si non reposer
I’aliment)

- Macher et avaler I’aliment (si cela est difficile

accompagner d’une boisson/d’un aliment apprécié)

2. Etape 1 : La supervision

2.1 La présentation de I’étape 1
L’étape 1 est effectuée au domicile familial, ou chez la grand-mére paternelle qui est un lieu
familier pour N. puisqu’il lui arrive d’y diner environ 4 fois par semaine. Cette étape se déroule
sur une durée de 5 sessions, d’environ 40 minutes a 1 heure. Ces sessions ont lieu lors des diners
de N., afin d’amener des solutions aux parents et de mettre en place les objectifs visant a les
rendre autonomes. A chaque fin de session, 1’orthophoniste remet aux parents un tableau de
retour post-session® qui leur permet de se rendre compte de ce qu’ils ont pu mettre en place
seuls, avec de ’aide, seuls mais avec des difficultés ou qui n’a pas été mis en place. Des conseils
ont été donnés aux parents leur permettant de progresser. Pour mettre fin a cette étape, les
parents devaient réussir a mettre en place, seuls, 90% des objectifs, lors de 3 sessions

consécutives.

L’intervention au domicile est plus favorable pour N. qui se montre moins agitée et plus

volontaire qu’au sein du cabinet orthophonique.

2.2 La mise en ceuvre des objectifs

2.2.1 Structurer les repas
N., comme un certain nombre de personnes avec un TSA (Caucal et Brunod, 2010), a des
difficultés a se repérer dans le temps. Afin de structurer le contenu et le temps des repas, une
frise chronologique de la journée ainsi qu’une frise menu de son repas ont ét€ mis en place. Les
illustrations utilisées sont des dessins pour le planning de la journée et des photos concernant

le visuel des menus. En plus des photos déja fournies, la meére de N. a pris la décision de

20 Tableau de retour post-session en annexe 7
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découper les aliments dans des catalogues alimentaires et de les plastifier afin de s’en servir

pour la mise en place du menu.

La frise concernant le menu a été mise en place dés la premiére session. Pourtant son utilisation
et son utilité n’ont pas bien été¢ comprises. En effet, il a fallu modéliser avec la mere la fagon
d’utiliser le menu visuel. Afin que N. comprenne la structure et I’ordre de son repas, il a été
nécessaire de lui indiquer a quel moment du repas elle se situait et ce qu’elle mangeait (ou ce
qu’elle avait décidé de ne pas manger dans le cas d’un aliment présent mais refusé¢). C’est a
partir de la troisiéme session que le planning du repas est entierement investi : la mére travaille
dessus avec N. en faisant une activité « dessin » avant le repas, elle peut désigner sur le menu
ce que N. mange ou va manger et N. I'utilise afin d’effectuer des demandes. En outre, ce
matériel et la mise en place d’activité autour du repas permet de remplir 1’objectif propre au

EAT-UP™ qui est de faire ressortir la communication au sein de la famille.

2.2.2 Installation a table
La famille n’ayant plus de table au domicile familial lors de la premiére session, N. a pris son
repas sur la table basse du salon assise sur le canapé. L’objectif de I’installation a table ne
pouvait donc pas étre mis en place. A partir de la deuxiéme session, N. dina au domicile de sa
grand-mere, elle a pu étre installée a une table et un marchepied a été disposé sous ses pieds.
N. est restée assise a la méme place, bien qu’au début du repas elle ait commencé a manger

debout.

2.2.3 Réduire la vitesse des repas
La premiére demande de la famille était de diminuer la vitesse des repas car elle avait de
nombreuses répercussions (maux de ventre et vomissements). Pour cela, il a été proposé a la
famille de fournir des couverts en métal a N. et de s’assurer que ceux-ci soient utilisés. Cela a
été coliteux au départ pour la mere, car il faut étre constamment vigilant au fait que N. mange
avec sa fourchette et non avec ses mains. Durant les 3 premicres sessions, elle rappelait a N. de
prendre sa fourchette 3 ou 4 fois puis cessait de le faire. Les sessions qui ont suivies révelent
un réel travail au quotidien de la part de la mere. En effet, N. utilisait beaucoup plus

spontanément sa fourchette, bien qu’il faille le lui rappeler 1 a 2 fois par repas.

Lors de la ligne de base il a été constaté que la mere de N. lui présentait de tout petits morceaux,
sans qu’elle ne puisse expliquer pourquoi, alors qu’elle ne rencontre pas de difficultés de
mastication et ne gobe pas les aliments. Des morceaux plus gros ont donc été inclus dans les

repas, ce qui implique un allongement de la préparation du bolus. La famille, ravie, a pu
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constater que désormais N. mange plus lentement et ne présente plus de vomissements apres

les repas.

2.2.4 Introduire de nouveaux aliments
Le fait d’introduire de nouveaux aliments est ce qui est le plus important et le plus difficile pour
la mére. N. n’a pas souhaité choisir I’aliment a introduire parmi ceux que sa mere lui a proposé,
c’est donc cette derniere qui les choisira. Dés les deux premicres sessions, 3 aliments non
acceptés par N. ont été introduits. Introduire autant d’aliments d’un coup semble trop pour N..
Apres des rappels de la progression de Lovaas (1981), sa mere lui proposa de toucher et de
sentir 1’aliment (sur imitation). Il a fallu rassurer la meére quant aux progreés déja effectués au
vu des objectifs mis en place et rappeler qu’il est important de prendre son temps quant a

I’introduction des aliments refusés.

Le premier aliment que la meére a tenté d’introduire ft des carottes cuites a 1’eau et coupées en
rondelles. N. les a touchées et senties mais les a ensuite jetées par terre. Des carottes rapées ont
¢galement été introduites mais ont difficilement été acceptées dans 1’assiette. N. refuse de les
toucher mais les sent. Lors du méme repas des courgettes en gratin ont été présentées. Elles

sont acceptées dans I’assiette mais N. refuse d’y toucher avec I’index.

Lors des sessions qui ont suivi, la mére a su baisser ses demandes et n’a proposé¢ qu’un seul
aliment non apprécié lors des repas. Cet aliment était en amont cuisiné avec N. et dessiné. Des
lors, la famille a pu remarquer de gros progrés dans 1’acceptation de nouveaux aliments de la
part de N.. La progression de Lovaas (1981) est désormais systématiquement mise en place, les
parents ont pu observer que celle-ci facilite I’acceptation de nouveaux aliments en n’obligeant
pas I’enfant a le manger directement, mais en lui permettant de le manipuler et de se familiariser
avec celui-ci. De plus, la famille de N. I’encourage quant a s’approprier les nouveaux aliments
et sa sceur, pour lui servir de modéle, lui montre qu’elle aussi effectue la progression de Lovaas
(1981) (méme si N. ne semble pas en tenir compte). En dehors des sessions, la famille envoie
des mails afin de partager de nouvelles informations quant aux aliments désormais acceptés par

N. et les progres faits au quotidien.

Lors de cette étape les parents n’ont pas souhaité mettre en place la hiérarchie d’acceptation
alimentaire avec 1’aide de renforgateurs. Ce refus vient du fait qu’au domicile les renforgateurs
de N. sont essentiellement des sucreries. Or, les parents font attention a sa prise de poids. La
hiérarchie sera mise en place lors de la 2°™ étape afin de calculer le pourcentage d’acceptation

alimentaire et mettre fin au programme.
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2.3 La participation des parents
Ce fut essentiellement la mére de N. qui a été actrice du programme. Par ailleurs, il faudra étre
vigilant quant a ses exigences et a sa volonté de mettre rapidement les objectifs en place afin
que N. progresse face a ses difficultés alimentaires. Rapidement, la mére a saisi comment
s’investir et investir sa fille dans les nouvelles habitudes proposées par la mise en place du
programme. Les exigences ont été revues a la baisse. N., non contrainte, a pu faire de nombreux

progres soulignés par les parents.

2.4 Les réactions de ’enfant

N. s’adapte et accepte facilement les changements concernant 1’installation a table. Sans rappel
de sa mere afin de reprendre en main sa fourchette, N. continue de manger avec les mains car

cela est plus facile pour elle.

Pour ce qui est de I’introduction de nouveaux aliments, certains ont ét¢ mieux accueillis que
d’autres au niveau du toucher et dans I’assiette. Concernant les autres (brie et carottes crues),
elle les a simplement ignorés jusqu’au moment ou, sa mere lui demande de les toucher et les

sentir, de facon récurrente.

3. Etape 2 : Les parents autonomes

Lors de cette €tape, les parents ont pu continuer a mettre en ceuvre les aménagements proposes,
dont 1’acceptation de nouveaux aliments avec le support d’un tableau d’acceptation
alimentaire’’ rempli a chaque fin de session, permettant le calcul d’un pourcentage
d’acceptation alimentaire. Lors du mois de novembre 2018, la famille a fait part d’un
déménagement, prochain et imprévu, dans le sud de la France. Le programme touchant a sa fin,
la famille a continué de faire parvenir des vidéos de N. lors de ses repas et a envoyé des comptes

rendus des progres par mail.

La présentation répétée des aliments refusés, permet a N. de se familiariser avec ces derniers et
de finalement les accepter. N. a pu les préparer et les cuisiner avec sa mere. Le concombre, par
exemple, était pour N. intouchable avec les mains ou méme I’index et intolérable dans son
assiette. Sa mere a pu lui proposer de le couper en tranches pour son repas apres lui avoir
présenté le menu concernant le diner. N. a accepté de le couper en tenant le concombre a 1’aide

d’un torchon puis directement avec ses mains. Elle a méme accepté d’en gotter lors du diner.

21 Tableau de la hiérarchie de I'acception alimentaire et points associés en annexe 8
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Au fil des semaines, N. se montre de plus en plus calme a table. Elle ne se Iéve plus et reste a
la méme place. Ceci semble étre di a la présentation du menu. L’illustration du repas permet a
N. d’étre stire que I’aliment désiré va lui étre servi car il apparait sur son menu. Elle a la
possibilité de faire une demande a 1’aide des photos présentes sur ce planning de repas, ce qui
lui évite de se lever pour aller chercher ce qu’elle désire. Par ailleurs, le rythme des repas s’est
nettement ralenti. N. utilise a présent une fourchette en métal, quasiment sans la sollicitation de
sa mere. Elle manie de mieux en mieux ses couverts, elle est capable de piquer 1’aliment et de

le mener en bouche, sans y pousser les aliments a 1’aide de son autre main.

Des comptes rendus en fin de session des repas sont remis aux parents et un tableau a été fait
afin de comptabiliser les progrés vis-a-vis de 1’acceptation alimentaire?” par rapport aux
objectifs définis avec les parents. Cosbey et Muldoon (2017) considérent que le programme
prend fin lorsque lors de 3 sessions consécutives 1’acceptation alimentaire est supérieure a 85%.
N. a réalisé¢ un score de 100% consécutivement lors des 3 derniéres sessions. Cela signifie que
lors de ces sessions, N. a accepté de manger les aliments proposés qu’elle n’aimait pas et donc
d’avoir le maximum de points en fonction du tableau de la hiérarchie d’acceptation
alimentaire®’. Cette deuxiéme étape a durée 5 sessions, contre 3 4 8 sessions estimées par
Cosbey et Muldoon (2017). Lors de I’intervention, la durée des séances a vari¢ de 45 minutes
a 1h. Un temps de débriefing avec les parents et le remplissage du tableau de fin de session

ainsi que du tableau d’acceptation alimentaire est aussi a prendre en compte.

V- Résultats : Les observations de fin de programme

Le programme a duré 6 mois depuis les observations de début. Les objectifs mis en place avec
les parents selon leurs demandes et leurs besoins ont été respectés et validés. En effet, les
parents sont satisfaits et considerent avoir atteint le but proposé grace a ce programme. De plus

le score d’acceptation alimentaire a été de plus de 85% lors des 3 derniéres sessions.

Une observation de fin de programme a été effectuée en s’appuyant sur les questionnaires

concernant le profil alimentaire’® de la patiente, le questionnaire de stress parental (ISP),

22 Tableau de la hiérarchie de I'acception alimentaire et points associés en annexe 8
23 Tableau de la hiérarchie de I'acception alimentaire et points associés en annexe 8

24 profil alimentaire de Nadon G. (2007) de fin de programme en annexe 9
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’observation de la sphére oro-myo-faciale®® ainsi que 1’évaluation de la machoire?® ont de
nouveau été proposés a la famille. Les observations se sont faites au sein du nouveau domicile
familial dans le sud-ouest de la France. Etant donné le changement de région de la famille, les
observations se sont déroulées durant une durée de 4h entrecoupées de moments de jeux car il

¢tait tres difficile pour N. de maintenir une attention, suffisante tout au long de ces observations.

1. Les observations

Durant les différentes étapes du programme, il a été possible d’observer un véritable
changement dans le comportement de N. au moment du repas. Les différents plannings
semblent 1’avoir aidée a se repérer dans le temps et dans le déroulement de ses journées ainsi

que de mieux comprendre a quel moment se situaient les repas.

Lors des repas, il a été possible de remarquer une grande différence quant au maintien de la
méme place du début a la fin des repas et au ralentissement de la vitesse d’absorption de la
nourriture. Par ailleurs, N. utilisait plus fréquemment ses couverts, au début sur rappel de sa
mere puis seule et les maniait de mieux en mieux. A la fin du programme N. ne mangeait

quasiment plus avec ses doigts.

L’acceptation alimentaire s’est faite parallélement a 1’amélioration du comportement de N. a
table. Le menu avec les photos des aliments 1’a aussi beaucoup aidée. De plus, la mere de N. a
pris Pinitiative de la préparer a 1’aliment habituellement refusé qui sera présent lors du repas.
Cela a permis a N. de diminuer son anxiété face a I’aliment en s’habituant a son contact. Grace
a I’investissement des parents, 1’aide apportée par le biais de ce programme a permis de leur

procurer de la sérénité lors des repas.

Concernant 1’évaluation de la sphére oro-myo-faciale et du fonctionnement de la machoire?’ il
a été possible de constater quelques améliorations, dont certaines praxies réussies alors qu’elles
ne ’étaient pas lors des premieres observations ainsi que de meilleurs résultats lors de
I’évaluation de la machoire. L’utilisation fréquente des chewy tubes a I’école, utilisés comme

renforgateur, a peut-&tre permis a N. de tonifier sa machoire.

25 Evaluation des troubles alimentaires de fin de programme en annexe 10
26 Evaluation du fonctionnement de la machoire de fin de programme en annexe 11

27 Evaluation du fonctionnement de la machoire de fin de programme en annexe 11
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Les autres épreuves ne seront pas détaillées, leurs résultats étant sensiblement identiques aux

observations de début de programme.

2. Les questionnaires destinés aux parents

Les parents notent plusieurs améliorations lors du questionnaire concernant le profil
alimentaire®® de leur enfant. A présent, N. mange a la table familiale et reste assise durant la
durée du repas. Elle peut tolérer des aliments qu’elle n’aime pas dans son assiette et les gotite
plus souvent et plus facilement. Désormais, sa meére n’a plus besoin de préparer un repas
différent pour N. et note un allongement du temps des repas, ceux-ci sont passés d’une durée
de moins de 20 minutes (avec aller-retour vers la cuisine compris) a 30 — 45 minutes, sans
déplacement. Dans le cadre de ce programme, les parents ont pu essayer de nombreuses
stratégies afin de résoudre les difficultés rencontrées lors des repas (supports visuels,

modification de la texture et de I’apparence des aliments etc.).

Les parents de N. ont tous deux rempli de nouveau le questionnaire de stress parental (ISP) dans
le cadre de la fin du programme. Pour les deux parents, les réponses sont identiques a celles

données lors du début du programme.

3. Le ressenti des parents

Lors de la ligne de base, la famille se comportait plus ou moins naturellement, un regard
extérieur peut étre génant. Les parents n’osaient pas toujours €tre autoritaires auprés de N., et
pouvaient modifier les repas du fait d’une observation extérieure. La famille a pu observer des
la premiere étape une amélioration concernant les comportements de N. lors des repas
(diminution de la vitesse d’alimentation avec I’utilisation des couverts et maintien de la méme
place lors du repas.) ainsi qu’une plus grande acceptation alimentaire. Les parents de N. ont été

rapidement soulagés vis-a-vis du changement de son comportement durant les repas.

Lors de I’achévement du programme un retour écrit a ét¢ demandé aux parents afin de recueillir
leur sentiment concernant sa mise en place et ses effets. La famille a pu transmettre dans un
mail®® que malgré quelques frustrations, elle avait été agréablement surprise et que les résultats

ont été au-dela de leurs attentes. Désormais la famille se sent plus sereine au moment des repas.

28 profil alimentaire de Nadon G. (2007) de fin de programme en annexe 9

2% Mail du ressenti des parents en fin de programme en annexe 12
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DISCUSSION : Adaptation a un orthophoniste exercant en libéral et

réussite du programme de type EAT-UP

1. Interprétation des résultats

La mise en place du programme de type EAT-UP™ au domicile familial d’une patiente avec
un TSA et des difficultés d’alimentation, avait pour objectif de valider deux hypothéses :

- Un programme de type EAT-UP™ peut étre aisément mis en place a domicile par un

orthophoniste exercant au sein d’un cabinet libéral.

Au vu des moyens temporels que nécessite la mise en place de ce programme, il semblerait,
que notre hypothése concernant I’aisance de la faisabilité d’un tel programme ne peut pas
étre totalement validée. Ce programme étant structuré selon plusieurs étapes définies, il peut
étre facilement mis en place par un orthophoniste. Or, la distance a parcourir pour
I’orthophoniste entre son lieu d’exercice et le lieu d’habitation du patient peut étre chronophage.
De plus les disponibilités de rendez-vous de 1’orthophoniste doivent corréler avec celles de la
famille, ainsi que les temps d’interventions difficilement prévisibles et souvent plus long (en
moyenne 50 minute) qu’'une séance de rééducation « classique » de 30 ou 45 minutes. Afin de
confirmer ou d’infirmer véritablement cette hypothese, il serait intéressant de mettre en place
un questionnaire destiné aux orthophonistes exercant en libéral. Cela nous permettrait
d’appuyer notre raisonnement, quant a la faisabilité, concernant les avantages et les
inconvénients d’une telle intervention, en nous basant sur des retours plus nombreux de

professionnels confrontés aux réalités qu’impose leur pratique.

- Un programme de type EAT-UP™ permet la réalisation des objectifs fixés par la famille.

En regard de la mise en place du programme de type EAT-UP™, au sein de la famille de N. et
de la satisfaction des parents quant aux résultats et a leur vitesse d’obtention, nous pouvons
considérer I’hypothése valide concernant la réussite de ce dernier en suivant les démarches
¢laborées par Cosbey et Muldoon (2017). Effectivement, il a été possible de constater lors d’un
dernier repas et d’un entretien avec les parents que tous les objectifs mis en place avec la famille
ont été atteints. L acceptation alimentaire et la différence des comportements au moment des
repas entre le début et la fin du programme sont significatives. Il en était de méme pour les
interventions de Cosbey et Muldoon (2017 ; 2018). Il serait a présent intéressant d’obtenir de
nouvelles informations quant aux maintiens des progres dans le temps et a la possibilité de les

généraliser dans des lieux extérieurs (restaurant, cantine).
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2. Objet du travail effectué

Le programme EAT-UP™ a ¢ét€ mis en place et évalué par Cosbey et Muldoon (2017 ; 2018).

Les difficultés alimentaires concernent 90% des enfants avec un TSA (Volkert & Vaz, 2010),

de plus la prise en charge au domicile du patient, au sein de sa famille, évite le besoin de

généralisation au domicile. Ce programme se met en place autour des objectifs choisis par les

parents concernant les sélectivités alimentaires, 1’environnement et le comportement lors des

repas. Le role de I’orthophoniste est de former les parents et de les guider quant a la réalisation

des objectifs. La mise en place de ce programme alimentaire se déroule en 5 étapes :

Observations de début de programme : nous nous sommes appuyés sur le profil alimentaire

de Nadon G. (2007), I’évaluation des troubles de 1’alimentation, 1’évaluation du
fonctionnement de la machoire (7alk Tools®) et un questionnaire d’indice de stress
parental. Lors de I’intervention cette étape a duré 1h10 sur 2 sessions. Les observations

peuvent se dérouler au cabinet pour faciliter I’organisation du planning de 1’orthophoniste.

Ligne de base : elle consiste en 1’observation du fonctionnement de la famille lors d’un

repas au domicile, qui s’est déroulée sur 5 sessions (durée recommandée par Cosbey et
Muldoon (2017)) étalées sur 2 semaines. Or, il est possible d’effectuer cette ligne de base
en une semaine. Chaque session a duré entre 45 minutes et 1h. Selon les questionnements
des parents lors du retour post-session, la volonté de I’orthophoniste d’étre présent a la
préparation des repas et la vitesse d’alimentation du patient. C’est lors de la derniére session
que nous discutons des objectifs que les parents souhaitent mettre en place, afin de leur

proposer des aménagements adaptés a leur mode de vie et a leur environnement.

1 ére

étape : intervention supervisée lors d’un repas : L’orthophoniste aide les parents a
mettre en place les objectifs et les guide lorsque cela est nécessaire. Un tableau de retour
post session leur est remis afin qu’ils puissent avoir une vision d’ensemble des actions qu’ils
ont pu mener seuls, avec de 1’aide ou qu’ils n’ont pas mises en place. Une hiérarchie
d’acceptation alimentaire avec renforcateurs est mise en ceuvre. Cette étape prend fin
lorsque 90% des objectifs sont mis en place par les parents seuls, lors de 3 sessions
consécutives. Lors de I’intervention qui s’est déroulée sur 5 sessions a raison d’une fois par
semaine (le plus souvent le weekend car la famille et moi-méme étions plus disponibles)
chaque session a duré entre 45 minutes et 1h. Cette étape peut durer entre 9 et 21 sessions

d’apres I’étude de Cosbey et Muldoon (2017).
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- 2° étape : les parents autonomes : lors du repas 1’orthophoniste n’intervient plus, il est

observateur. Un tableau de retour post session ainsi qu’un tableau d’acceptation alimentaire
sont remplis par I’intervenant et remis aux parents. Le tableau concernant 1’acceptation
alimentaire permet a I’orthophoniste de comptabiliser le pourcentage d’acceptation au fil
des sessions. Le programme prend fin lorsque 85% des aliments sont acceptés durant 3
sessions consécutives, ou lorsque 5 mois se sont écoulés depuis le début de la ligne de base.
Lors de I’intervention dans le cadre de ce travail, cette étape s’est déroulée sur 5 sessions
qui ont duré entre 45 minutes et 1h. Cosbey et Muldoon (2017) ont, quant a elles, effectué

entre 3 a 8 sessions concernant cette étape.

- Observations de fin de programme : ce sont les épreuves et les questionnaires présentés en

début de programme qui vont étre utilisés. Comme pour les premiéres observations, celles-
ci peuvent étre effectuées lors de 2 séances et durer entre 30 et 45 minutes chacune. De méme,
les observations peuvent se dérouler au sein du cabinet pour faciliter I’organisation de

I’emploi du temps de 1’orthophoniste.

Lors de leur deuxieéme étude, Cosbey et Muldoon (2018) précisent que le programme s’est

réalisé a raison de 2 séances de 50 minutes par semaine pendant 6 mois.

3. Les limites de la mise en place du programme

La mise en place d’un programme alimentaire a domicile impliquant essentiellement les parents
d’un patient avec un TSA, est novatrice dans le cadre d’un travail de mémoire de fin d’étude et
dans la pratique orthophonique. En effet, comme précisé dans la partie théorique, sur 23 études
seules 11 d’entre elles incluaient les parents et 14 s’effectuaient au domicile (Diaz & Cosbey,

2018). Or, 1l comporte un certain nombre de limites.

La mise en place de ce programme nécessite de la part de I’orthophoniste et de la famille une
grande disponibilité au moment des repas. Il faut pouvoir étre au domicile de la famille durant
un repas, lors duquel la famille doit pouvoir accueillir le soignant au domicile. Concernant la
mise en place du programme dans le cadre de ce travail, les repas observés étaient les diners du
samedi soir. En effet, les parents étaient plus disponibles et moi-méme, étant a Nantes la
semaine, il était plus facile d’étre présente le samedi en région parisienne. De méme, le temps
consacré aux déplacements peut étre conséquent en fonction de la localisation du cabinet de
I’orthophoniste et du lieu d’habitation du patient. Afin de réaliser ce programme 1h30 de trajet
aller-retour lors des déplacements a domicile ont été effectués. Afin de réaliser une prise en

charge au domicile du patient, il est nécessaire d’obtenir une prescription médicale spécifique.
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Par ailleurs, la plupart du temps une séance de prise en charge orthophonique dure 30 ou 45
minutes. Concernant le programme, il est difficile de définir le temps d’une session, qui peut
varier en fonction de I’attitude et de la disponibilité de 1’enfant lors du repas au moment de la
session ou encore si I’orthophoniste souhaite assister a la préparation du repas et /ou aux
routines qui suivent le repas (débarrassage de la table, brossage des dents, jeux). Au temps du
repas, s’ajoute le déplacement au domicile du patient pouvant se situer plus ou moins loin du
cabinet. Par ailleurs, a la fin de chaque session 1’orthophoniste doit faire un retour aux parents
afin qu’ils puissent s’ajuster en fonction des objectifs mis en place. Si besoin, il faudra reprendre
la formation des parents lors du programme. Le but est de rendre les parents autonomes afin
qu’ils puissent poursuivre eux-mémes la mise en place des aménagements. Ce programme peut
étre chronophage pour un orthophoniste en libéral. Cependant, cette prise en charge peut
s’avérer étre rapide (6 mois dans le cadre de ce travail) selon I’implication de la famille et les

difficultés du patient.

De plus, la présence d’un tiers au moment des repas peut étre déstabilisante pour la famille qui
est susceptible de modifier ses habitudes (comportements, menus). D’ailleurs, Nadon et al.
(2011), expriment a la fin de leur étude qu’il aurait été intéressant d’assister a un repas mais
que la présence d’un inconnu pourrait perturber celui-ci. Effectivement, lors des premicres
sessions au domicile, excepté N., la famille semblait ne pas se comporter naturellement. Lors
d’une séance sa mere lui a fait la réflexion qu’elle ne se faisait pas réprimander car il y avait un
intervenant. Les menus aussi étaient parfois établis en fonction de I’intervention afin de
permettre le constat, au début, des difficultés rencontrées par N. et sa famille, puis des progres

effectués.

Concernant 1’aspect financier, les rééducations a domicile nécessitent un créneau plus large
(séance et déplacement). De plus, le trajet n’est remboursé qu’a hauteur de 2,5 euros sans prise

en compte de ’'usure du véhicule personnel.

Lors de la mise en place du programme de type EAT-UP™, N. bénéficiait de séances de
rééducation orthophonique concernant le langage oral. Or, comme le signalent Cosbey et
Muldoon (2017 ; 2018), la prise charge par une équipe pluridisciplinaire (ergothérapeutes,
psychomotriciens) est plus riche pour la famille et le patient. Il aurait été intéressant de
demander la réalisation d’un bilan sensoriel a un ergothérapeute ou a un psychomotricien. Cela

n’a pas pu étre réalisé étant donné le cotit et le fait que ce bilan ne soit pas remboursé.
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D’autre part, Cosbey et Muldoon (2017 ; 2018) pointent comme limites a leurs études 1’absence
de groupe témoin, le petit nombre de participants et la difficulté de généralisation en dehors du

domicile.

4. Les intéréts cliniques

L’intérét de ce travail est de démontrer qu’un programme alimentaire a domicile auprés d’un
patient avec un TSA est faisable pour un orthophoniste exergant en libéral et permet 1’obtention
de résultats non négligeables afin que davantage d’orthophonistes mettent en place ce

programme aupres des familles d’enfants présentant des difficultés alimentaires.

4.1 Les bénéfices du programme et de son intervention a domicile

pour ’orthophoniste ainsi que les patients et leur famille

La mise en place de ce programme alimentaire au domicile du patient, au sein du quotidien
familial, aide a prendre en compte le patient et sa famille dans sa globalité. Cela permet a
1’orthophoniste d’avoir une meilleure compréhension du fonctionnement et de la capacité de la
famille a s’impliquer et a accompagner leur enfant, ainsi que de s’adapter a leurs besoins. Il est
donc plus aisé pour 1’orthophoniste d’accompagner et de conseiller la famille en fonction de
ses demandes au sujet du projet thérapeutique. Il est possible de constater que lors du récit de
leurs repas, la famille peut omettre certains détails importants pour I’intervention de
I’orthophoniste quant a la mise en place des objectifs. En effet, la prise en charge au sein du
cabinet ne permet pas d’avoir un regard global sur le déroulement d’un repas. Par exemple, lors
de la mise en place du programme de type EAT-UP™, |’observation au domicile de N. pendant
la ligne de base m’a permis de me rendre compte des nombreux déplacements et changements
de place effectués par N., or cela ne m’avait pas été relaté par la famille lors des questionnaires
destinés aux parents ou lors des entretiens. De plus, comme précisé dans la partie théorique,
I’intérét d’effectuer une prise en charge a domicile est d’éviter les difficultés de généralisation
en dehors du cabinet. De méme, étant donné que la formation des parents est reconnue (Wong
et al., 2015) et recommandée, il est essentiel de les impliquer directement concernant le choix

et la mise en place des objectifs de la rééducation de leur enfant.

De plus I’intervention lors d’un repas de famille permet de voir le role des éventuels frere(s)
et/ou sceur(s). Ausderau et Juarez (2013) relatent que les freres et sceurs ont un impact sur le
comportement de I’enfant avec un TSA lors des repas. Leur présence est positive, elle sert de
modele social pour ’enfant autiste et I’incite a golter de nouveaux aliments. Lors d’une

intervention a domicile au sein d’un repas de la famille, I’orthophoniste pourra alors le constater
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ou encore expliquer a la fratrie le role qu’elle peut jouer. De surcroit, cela est valorisant pour le
frére ou la sceur qui peut se sentir délaissé face a 1’énergie déployée par les parents vis-a-vis
d’un enfant avec un TSA. Par ailleurs, il peut arriver que les fréres et sceurs neurotypiques
désirent imiter 1’enfant autiste et adoptent aussi des comportements qui peuvent poser
probléme. (Ausderau & Juarez, 2013). Concernant N., la présence de sa sceur ne semble pas
avoir d’impact sur son comportement lors des repas. Par ailleurs, la réduction des
comportements posant probléme lors des repas permet a I’enfant et a la famille de réintégrer
une place dans la société. C’est-a-dire ne pas éviter certains lieux comme les restaurants ou des
diners chez des amis. Mais surtout, cela permet a I’enfant autiste, déja souvent mis en marge de

la société, d’intégrer une place lors d’'un moment de convivialité.

4.2 Eléments participant a la réussite ou a la mise en échec du

programme

Certains ¢léments pouvant entraver la réussite du programme sont a prendre en compte. Le
manque de motivation de la famille ou du thérapeute a s’engager dans un programme
alimentaire a domicile, la mauvaise compréhension du programme et de ce qu’il implique ou
encore une géne importante de la part de la famille et/ou de 1’orthophoniste quant a la présence
de ce dernier au domicile lors des repas familiaux peuvent étre un frein a la mise en place du
programme. De plus, si I’intervenant se montre peu a I’écoute ou ne tient pas compte des
objectifs évoqués par la famille (ce qui entre en conflit avec un des principes du programme qui

est de partir des objectifs fixés par la famille), cela peut donner lieu a un lien thérapeutique et

une confiance mutuelle rompue entre I’orthophoniste et la famille.

D’apres I’expérimentation de la mise en place du programme dans le cadre de ce travail, ce qui
en a permis la réussite est tout d’abord 1’investissement de manicre régulicre de la famille,
méme au-dela de ce qui lui a été conseillé. Il faut tout de méme étre vigilant a ce que les parents
ne soient pas trop exigeants afin que cela ne soit pas au contraire délétere et entrave la
coopération du patient. Ainsi que la bonne compréhension du programme et de ce qu’il
implique. De plus, le lien thérapeutique, la confiance mutuelle et le respect, sans jugement, de
la famille, de leur lieu de vie, de leur facon d’agir et de vivre sont de réels supports de travail.
Au vu de 'implication de la famille de N., il a été aisé de leur faire confiance quant a la mise
en place du programme lors des moments d’absence. Le fait d’étre a I’écoute de leurs besoins
et de leurs demandes concernant les difficultés de N. leur a permis d’avoir confiance et de

trouver leur place dans ce programme.
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Conclusion

Le DSM 5 (2013) reconnait que les personnes avec un TSA présentent une sélectivité
alimentaire et des particularités sensorielles dans le cadre de I’alimentation. Afin de prendre en
charge les difficultés alimentaires rencontrées par les familles d’enfants autistes,
’orthophoniste en partenariat avec la famille, a la possibilité de mettre en place un programme
alimentaire au domicile. Celui-ci, a pour but de faciliter le quotidien de la famille au moment
des repas et de 1’aider a rétablir une alimentation variée afin d’éviter a D’enfant les
comportements a risques, les désagréments gastro-intestinaux et/ou les problémes pondéraux.
Les orthophonistes constatent des améliorations, au sein de leur cabinet, alors qu’au domicile,
le patient présente toujours les mémes difficultés. Effectivement, la généralisation n’est pas
¢vidente a mettre en place par la famille. C’est en cela que le programme de type EAT-UP™
(Cosbey & Muldoon, 2017), qui se déroule chez le patient, dans un contexte écologique, évite
le besoin de généralisation au domicile et facilite la mise en place des objectifs par la famille,
qui est formée et devient autonome. Or, cela demande un investissement et une disponibilité de

I’orthophoniste et de la famille lors d’un repas.

Suite a la mise en place du programme et au vu de ses résultats, nous avons pu affirmer la
réussite. De plus, malgré quelques difficultés concernant 1’organisation de 1’emploi du temps
de I’orthophoniste et de la famille, nous avons pu confirmer partiellement I’hypothese de la

faisabilité de ce programme pour un orthophoniste exercant en libéral.

Par ailleurs, il serait possible d’effectuer ce type de programme aupres d’enfants ayant des
difficultés d’alimentations sans TSA et /ou aupres de plusieurs patients avec des ages différents
et des situations familiales différentes (parents divorcés, cultures différentes de celle de
I’orthophoniste) qui permettrait d’évaluer d’autres éléments a prendre en compte dans la mise

en place de programme de type EAT-UP™,

Pour faire suite a ce travail, il serait intéressant d’informer les orthophonistes exercant en libéral
quant a la mise en place du programme EAT-UP™, puis de leur soumettre un questionnaire
afin d’établir une enquéte interrogeant leur point de vue concernant la prise en charge a domicile
et la mise en place d’un programme alimentaire de type EAT-UP™., Cela nous permettrait

d’évaluer quels seraient les freins de la mise en place du programme afin de I’adapter au mieux.
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Annexe 1 : Progression de Lovaas (1981) pour I'introduction d'un nouvel
aliment

(Document traduit, récupéré dans le mémoire de Pasquier et Lefevre (2013))

Pour l'introduction d'un nouvel aliment, Lovaas suggere d'utiliser des stratégies d'imitation en
demandant a l'enfant de reproduire ce que fait I'adulte et recommande un renforgateur puissant

pour chaque étape.

Etape 1 : L'adulte utilise l'index pour toucher le morceau du nouvel aliment. L'enfant doit faire

de méme.

Etape 2 : L'adulte prend le morceau de nourriture puis il le replace dans I'assiette. L'enfant doit

faire ces gestes.

Etape 3 : L'adulte prend la nourriture, la porte a son nez puis il la replace dans I'assiette. L'enfant

doit imiter cette séquence.

Etape 4 : L'adulte prend la nourriture, la porte a ses lévres puis il la dépose dans I'assiette.
L'enfant doit faire de méme. Pour réussir cette étape, le temps ou la nourriture est posée sur les

levres doit étre de 1 a 5 secondes.

Etape 5 : L'adulte touche la nourriture avec sa langue. L'enfant doit 1'imiter. Pour réussir cette
étape, le temps ou la nourriture est posée sur la langue doit étre de 1 a 5 secondes. Si l'enfant a
une réaction négative, il faut répéter 1'étape précédente et offrir le renforcement de nouveau a

I'enfant a la suite de sa réussite.

Etape 6 : L'adulte place la nourriture dans sa bouche et il incite I'enfant a I'imiter. Si l'enfant
avale, on lui offre le renforcement immédiatement. S'il n'avale pas, on l'aide a retirer la
nourriture de sa bouche et a la déposer dans 1'assiette. Pour réussir, la durée en bouche doit étre

de 1 a 5 secondes.

Etape 7 : L'adulte mache et avale la nourriture. L'enfant doit faire de méme. Si cela est difficile

pour lui, combinez le morceau de nourriture avec une boisson ou un aliment apprécié.
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Profil alimentaire de Nadon G. (2007)

Annexe 2
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Annexe 3 : Evaluation des troubles de I’alimentation
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Annexe 4 : Evaluation du fonctionnement de la machoire

Adapté de I’outil réalisé par Talk Tools ®

Bite tube set :
Chewy tube rouge : Droit: 4/10, Gauche: 10/10
Chewy tube jaune : Droit: 5/10, Gauche: 4/10

Grabber violet : Droit: 10/10, Gauche: 2/10  (trés rapide a droite, semble difficile a
gauche)

Grabber vert : Droit: /10, Gauche: /10

Jaw grading bite blocks

Blocs a mordre n°2 : Droit: 3 /15sec, Gauche: 9/15sec, Droitet Gauche: 7/15 sec

(attention tres labile)

Blocs a mordre n°3 : Droit: /15 sec, Gauche: /15sec, Droitet Gauche: /15 sec
Blocs a mordre n°4 : Droit: /15sec, Gauche: /15sec, Droitet Gauche: /15 sec
Blocs a mordre n°5 : Droit: /15sec, Gauche: /15sec, Droitet Gauche: /15 sec
Blocs a mordre n°6 : Droit: /15sec, Gauche: /15sec, Droitet Gauche: /15 sec
Blocs a mordre n°7 : Droit: /15sec, Gauche: /15 sec, Droitet Gauche: /15 sec
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Annexe 5 : Questionnaire d’indice de stress parental (ISP)
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Annexe 6 : Autorisation de prise de vue
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Annexe 7 : Tableau de retour post-session

OBJECTIFS

MISE EN PLACE DE LA FRISE
DE LA JOURNEE

MISE EN PLACE DE LA FRISE
DU REPAS

INSTALLER UN MARCHE PIED

(assise sur chaise)

RESTER A SA PLACE INITIALE

UTILISER DES COUVERTS
ALIMENTS PLUS
CONSISTANTS

ACCEPTER LE NOUVEL
ALIMENT DANS L'ASSIETTE

TOUCHER L'ALIMENT AVEC
L'INDEX

PRENDRE L'ALIMENT PUIS LE
POSER

SENTIR L'ALIMENT PUIS LE
POSER

TOUCHER L'ALIMENT AVEC
LES LEVRES (1-5 sec)

TOUCHER L'ALIMENT AVEC
LA LANGUE (1-5 sec)

METTRE L'ALIMENT DANS LA
BOUCHE

MACHER L'ALIMENT

MACHER ET AVALER
L'ALIMENT

MIS EN PLACE
AVEC AIDE

MIS EN PLACE PAR
LE PARENT SEUL

MISE EN
PAS DE MISE
PLACE
EN PLACE
DIFFICILE

COMMENTAIRES :
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Annexe 8 : Tableau de la hiérarchie de 1’acceptation aliments et points associés :

Brie

Comté

Escalope

Poulet
roti

Steak

Courgette

Concombre

Carotte
cuite

Carotte

crue

REFUS
©)

Accepte
dans
I’assiette

(M

Sent (2)

Touche
avec
I’index

A3

Touche
avec les
lévres

“4)

Touche
avec la
langue

®)

Met
dans la
bouche

(6)

Garde
en
bouche
et le
mache

(7

Garde
en
bouche,

mache et
avale (8)

En
mange
une
autre
portion

)

79



Annexe 9 : Le profil alimentaire de Nadon G. (2007) de fin de programme

80



81



82



83



84



des troubles de 1’alimentation de fin de programme

ion

Evaluat

Annexe 10

[4
'$9102 Xnap saq - 5
: @2uanbayy e) 185123.d ‘In0 IS
JuaWa123a.102 3s|ndoud 12 pwioy 153 auaBowoy joq upn - d
(sueyd sunaisn|d suep uswaAnow) s)jenb auuog ap 158 UOIIEdIISEW B - uou o 0 flHjedouinaud -
S9J1B|OW $3| SNOS SIUBWI|E S| BUWe dnJue| e - vou [g o O JUaWaIquodL3 -
(1e21U9A JUBWBANOW) s1ndjedisew sap uolssald e) Jaydeas sind aipsow nad suuosiad e -
d[eWION 1 axw O ajeseu g 3jennq O uonesdsay -
: uonesnse : uonesidsay
3]£101 2DUR]SISSE BUN 3)SSIIAU [] gﬂ/\ W S.Qwﬂ ﬁu\v sioped &) uou no : 53810p $8] 23Ae dZuel -
(49s1291d) 3)ja114ed BOUR]SISSE BUN BSSIIFU [ oY
ajequan uonepul [ anbisAyd uoiiendul [ : uoisiaadns aun 3)issadeu HaAnod np 3jeiqe| uoisuayaid [
a|nas aSuew [ : alwouony - ayonogejgnbsnfialen O
E 1aAN0D 3] 23AE SjuawWIe sap uoisuayd  [®
s anny U3An0d np uoisuayasd [
[m] wedespp-nue side} I Pé d) 1R anp saymyIq
] i .y. LAY
R 3]qe3 3p 195 - CQU\%\V 3|11 siew ‘Ino sioped ] uou no (R : SU3AN0D S3p uolles|in -
29A9|2.Ns aaIsse [ anaisse,p ano} [ asnanN g 3jewuou [® HEIRETHI 5 e e e v il sgen i
a1ueydd a1an O ajned O JeuLiou ) BEVIETN Splige 0 sissteds 9! +:59p1nby
2189 O 3pnod O sieds aypuew [ puoJ ayduew R 39xiw [ anbpsew [ xneadiow []  3jeuuou [g - uoneuswiy
anbiseidua [ [epw U 9 ) + [3n3de asjejuauije apo -
nesnod [ 3M3Y2INoL Y RN R\ 1 SU3AN0) dauld
s Jaynarued awiSay -
1 9SI1AN [DLRIRIA -
: anbiewals anny
(a/9 :1ainojus) uosieulpu)
(@/o :Jainojua) uonejol [ uoISUINXS [] 9191 €] ap uonisod anny
?uasqe [ 9924ojual O SAISSIIX? [] 9194400 [X] 2191 B| 9p UOIX3|4
uou uIssnod [ no | |essop inddy
uou K paidaydiew josne ] |epod inddy
: 3uuosJad e| ap aguejuods UOIHSO -
SIYIVANOD3S S13443 INIW3LIVY]
uI02 Un suep [] Jnwnesop [] :3jqe} e juawadejdw3 1 $IN0D U JudwWalel) -
uou no
= ino wmacmﬁm dlqeL ) - ) .
uou g no 91depe 38315 m»Q.é\gv d\w T«d\ EQ/w/g +O9Y “IV0) a\ﬁ% |e23u38 1833 13 SJUBPIIAY -
: uonejjelsuy| - /o :
v : $3|pI9udb suoypwiIoju|
, n.,,) W dd; Ve ¢ s D - 21981 & SSAIAU0D 3P 3uqIou
C@:mu o oy Y > ] (o 2231d e| suep sauuosiad ap aiquou
d& QF : 922id e| 3p 3)1ey (a12un1) *d°r 32 *q ap ueyiq np aa1depy) CO::D_@wU D] 8P UOLPN|OAT

:sedas np a)xajuo) -
: UO|DIUSWIID | 9P UOHPN|PAT
W ] ) W“wm<

SNSSaIXa [} @alspow []  9jewlou [ auIqesiiey - wouald
uou & no 3||9NUBW-02INg UCIIBUIPIO0I 3P INey3q
uou [ no 3]|2NUBW-ONSIA UOIIRUIPI00D 3P 1Ne}3q - WwoN
uou [ no 2IISUSS €] 3P S3|qNOIL
uou I no saul03e|ndIue sapnyjdwe sap uoRINPY
uou [x no Jeanisod 3]QJ3u0d np 3LRQ

: 53]eI9ud8 uoReAIasqO NOILVLNIIY,1 30 S319N0YL S3A NOILYNTVAT

85



e oo

v
O ] O ¢ asieyy
O ] O = awwog
a] ] ] = uoAes
= O O ] dueueg
® O O [ uonn
= O O ainog
& O O 2 3jjiuep
12} O O ] 24D
uoljeayiuap| annapN anjeSaN aMsod
uoiesy 1 SINJ)UIS P SIUBSSIBULOIIY

 3AIEY [0 FU|IqISUAS

anbaiy [J [uuoisedso O asqy 2INSI0W 3P IX3|2Y -

\ﬁo& NS :J9s1931d
T

z3n3g) xnEgsneu-sadil | 20 S2PEIS S8p BWRUIS T L b4

2nBuey

stejed — I(\W\
-~z
4

———
¥

T EeE e
ainaugdns ame “ “

9lqled [euloN O  249P0W O N O

Jaulwia3gp e d|qgisseduwi| B

1 9X3J21 NP JUDWIAYIUI[IIP
3p nay| 3| 13s1I3ud

: XN3gsneu axa|dy -

: 2{lliqisuas D] Sp UOHPNIDAZ

1 suoisn|puo)

wudxa snjas ap sed 99juawsne uonedIUNWWOd [
awnolppas I assnodal apel O
: sy un Jawndxa e gydede) -

TR TP
% an,ua &,3',\;% leqian [  enbiuiw ]

aMasqouou [ 3jqelsul O uou O

ﬁgy 991uswsne uonedUNWWOd ] |eqian ajuod puaid X :pa3ap xioyd
1 SJUBWIe XN3P 311U XI0YD UN J3N1I2YS e dloede) -

ﬂ%ﬁ:@b\g $3]qIsuayaJdwod uou SuoIlel||os K]

amnasqo sed [eqan P 21538 O
3nu s|qiey [ 9euuou )

99]usWSne uolledUNWWOod ]
Ssapuewsap sap aJley e ede) -

Su011e}I!||0s sap uolsuayidwo)) -

L uonediunwiwod ap uoneniis e| ap uonealssqQ

1 19s1994d

SAISS9IXI [] 933P0 [  9|eWUION [F : sedas 3] suuop inb suuosiad e| ap asuepodw|

%e@fd\.,ﬁ %5 3 RSN Qd.’_. .ﬂ.m«./\ W RN saspzug

9AISS20X] [] 93I9POIN [0  9JeWUON [® : JUSWIBUUOIIAUS | BP I[NWIIS XNE UOI}IeY

: JUSWIAUUOIIAUD,| 3P 3IuUBNpU|

COPTWYIW SY/Of, : seday np a2unq -

spppidde syuswie :o:_mouuo O wesixau| O Jssa0x3 O |ewloN R = SlWwouolIne p 11saq -
sa Mg URMIRIS B uomsoddo O ueisixaul [ J1ss90%3 [® |eWLION [ :J33udwijes e isie|d -
: saalejuBW|dwod SUoeAIdSqO

[m| [m| [m] m] 993uAue| UoISUIISE P BWR|qOLd -

m] [m} [m] [m] juswaiquoduy -

[m] O [m} [m] $91N0J sasshey -

(] O [m} O Xnojp -

(] m] [m] m} |eseu xnjjay -

XNewJou sissieda SXIW sanbiise

sapinb sapinbi sjuswiy syuawily : 98ulieyd apeis np uoneasasqo

WO QY A% OY : unansuo ajjanb ap ‘o 1S
snyas uou ] ino & : nopiqnods ne uoliesidse,p 9udede)

UM T: nenduol 3jjenb ap ‘no 1S
snjas g uou O no W : 3||ied ej e uonesidse p 9yoede)

[0 uonexndsas -uonniSap — uoljedidse
UOIJBUIPJOOD B| 3P 3|qhoJ3 un -
2UNIqisuss sp awR|qold
sdjeiqej sayn4
a|ensul| uoisnijoud op sw|qoid
9|elge| 24N1aWId) 9p W|qoid
apinbi| np uonesidse,p 3dou3p un -

aupqisussodAy O

—

3yonoq e| g a143A np aydoiddy -

O 0O oooo

2419A np uolsuayud asieane|y -
: & 391 2U|Igissodwi no 9ndiHQa
s|qissodw| ]

s|bya O S|BWION B

: 3143A ne sapinbi| ap uonin|dag

#J :(0€ 33 07 241u3 JewuoN) uted ap 93Ysnoq aun nod sjuap ap sdnod ap auquoN
1 sanny -
m| SaJie|ndie sinajnop uopidsng -
m] 3Jnsiow ap axa|yaa un -
m] 2211WI| 2INUBANO BUN -
supqisussodAy Jqisuas e -
m] ajendul| u310W B -
* €5931] syndtyla

86



- ATgOTE- R

O O a = $99.48S S2UAJ| $3] JBOURAY
J&@ m] O = [m} 2N3LI3jul 1A3| | Jed 31naldNns 34A3| ] JIIANOIY
.Va a 33,&.90&4,1 o%y%i Q.i).é)ﬂa VAW aQ, w j@b\ O [} = m| 3Yanoq | SUEP SAIAD| 7 S| J3IJUdY
s b; L %A :
:Qm// Q/Q : suoIsnjouo) a 0 i ® a4nysAnQ
O [m} O E ainjawia4
uoneywi p sed a|qissoduwl 3P 3ioe} * SAUAR

(xuAse| 3 ans sasod s1810p s9| Jed 3|Qu3u0d)

Jlonw dane [ Jlonw sues B : saixead sap uawex3

87

o O O R aJiealjes uoln|3ap : 998UAIE] UOISUIISY
s|qissodwi uonjealasqo [ steed ne ajuiod ua xade [
O O O K 59nq e| 9p au1e} : 3350ATEGd UGIIESIIGON 3yanoq e| 3p puoy ne ageIR) ] uoisnijosd us [ Jayoued neagje1n O
sewsou M aissojdonw aissojSosnew O : andueq -
(zau 3| snos soa1w d3Ae « edededed ») i
o o O " a11e[A 2N}aWI3 €] 3P BUIGESWI swsiyleudonal O awsiyjeudoid sanbLyawAse O sanbujgwAs P @ sasefixely -
O (m) O B /o/t/ anbijeaoa uonisuesy (sanbseyy) senbiuojodAy O (sa1ueyies) sanbjuopadAy : sanor -
: 98ulieyd-oio awyist,| ap JUaWassiIvIRyY 9310e413J 34n3113dNS 31A3)| ]
m] ] © ] Juefe/ m_mmm:\w_m._o SjljeuIalje SJUSWIANON sanbiuojodAy sjuawa|qwial} saliqowwl 7
O O O ® K /e[ @nua} 13 uoiieag|3 sanbuigwAse sanbuigwAs g S3UaAN0 [ sauiol ¥ 1 52IA97 -
uonejiwi p sed s|qissodwi 3P 3|1oey : Sie[ed np S[I0A : sodou ne uawexa
0O by} O m} dojes ap o1y
O (X O [m} uoijeqoadau sp 213 : 99bulipyd-0oonq a19yds p] op uolypPn|PA
O o = ] S3JA3| SIP AUISIXD INOUOD B| IAING
(m} R 0 [m] seq - INeY S)I1eUI3Ye SJUBWIANO
0O aﬁé&é.mﬂéx) =] [m| ® seq ua ansue| e] Jade|d
O PO & (m] m] 1ney us andue| e| Jad€|d : suoisnpuo)
O AAmﬁ N© K X (=] O 2Yanes - 3110.p SjIBUIY[E SJUSWIANO
o & O O ayanes e angue| e| J3de|q
O = O O a)0.p e andue| e Jade|d )24 m} [m] R m} (49we) ayL
O [m] ] [m] J19J3UBJ - 1341} S}IUId)|e SJUSWIANO X a [m} = O (epwe) apuuond neg
o OO, s NN o o % o o agjes ne3
uoneywi,p sed s|gissodwil 3P 3jioey : Sngue] 3,0\ . ' W O m} [m] X m] 99Jons ne3
o = O o auejngipuew uoisindonay _:o_uuwmm UOIIBDJIIUBP|  SNJOY  UOIEI dp DJEWION  DAISSIIXT : uondadsad
O 5] O O aJiejnqipuew uoisindoud dduasqy
O ] m] [m] ayanes e juawade|daq d
m} B m] O ayoup g Juawade|daq
O [m] O = s104 sunaisn|d 3yonoq e| JswIa) — JUANQ
O O [m| = slo} aun sjuap sap sanbe|y X o o X o PioAS
uoneyjwi p sed a|qissodwi 3|dYYIp  3|dey EIETE ® o o X = FRCHD
uolpeay UOIIEJIIIUSP|  SNJBY  UOIDEDI P SBWION  DAISSIIX] : uondadiag
B o X Sgpiinieonod OpIA g UoleNsel ERITEN.\ *an8ue| apIng un no nea,| ap Jasijin
O ® O anne,| e anol aun,p e, Jasseq J
O O o sanol s9| JaJluay : anbjwiayy ajIqIsua
O o o 4.03%& Aj/) vy 200 Y1 upqisuas
uoneyw p sed a|qissodwil aIOYp  3|1dey ﬂ o : Senor
O ] O angueq
: siojop-aiguien [m] 0 (m] siejeq
m} O [m] X ; Hesit O ] [m] S3IART
(11} un sed nusjuiew uoinoq) O o o sanof sap Jnauzu|
O nlvﬁd X O O 12(go un,p ualuleW — d|RIqR| UOISUSYId O O O sanof sap JnaLiaIx3
m] = O O Jasieq np yunig
O m] m] A 13133nos uonoesy 3|qissoduy uolel ap 3jewloN AIS$9IX] : uondaoiad
i [m} O ® «0.2. aliey J3Ydn0y Juasqy auuossad e| Jaydnoy -
m| m] m] [} «1»3ley

uonejw p sed

ajqissoduwi ayoyyp 3|18y

: 313983 BU|IqIsUAS




N 26 et ey

SaJleua WOy

uoN O sioped & N0 [0 :98eunojus|inod -
uoN [ siojied O INO [ :3uuosiad e|inod -

¢ Juessaus 3sa sedal 3] anb snoA-zalig

uoN O sioped ) N0 [0  :9|qeie|i2Aonau -
uoN O siojied O no Pt : 9|qe} ej a1ppBW -

: anod 3|j3-1-apie auuosiad e

UoN O
sinofnol sed P
no g
¢ Su10$3Q $3s d1puaidwiod ap 3|12.) 153 |1,nb SnoA-zallp ‘sedas sap s107

uoN [} (swo4p e zasaud) Ing O
¢ saJiejuswile sai8i9)|e sap 3)|a-1-93uasa.d auuosiad e

(43s109ad) aniny
sajeaidui8 sanginop
S3|eUNNSAIUI SINSINOP [
sanbuyses sinsnop [
uou
¢ uonejuauwie
J3A€ U] U3 SINJNOP SIP Le duuosiad e| anb snoa-zasuag

uoN O (on04p e zaspaud) 1IN0 BV
¢ Juawapodwod uos 38
auuosiad e| ap uolejuSWI|e,| 943UB UOIE|2J duUN )k A |1,nb snoa-zasuad

a|qe} e 28uew sed e,u 3|3 1S wawanbiun O

uoN 4 siojed 1u3AN0S ] sinolnol O
¢ sedau s3] 213U 1330uBS e BUUOSIad B| SNOA-ZasII0INY

UoN O siojed R waAn0S M
¢ sedal s9| aJ1ua J98uew e B||3-}-apuewap suuossad e

9|qereA s11159,D) [
agn3ijey doay 159 3)|3 ‘uoN O
3|qe; e sed juan au 3|9 ‘uoN [
91313IsSe UOS guiwla) Je 3|9,nb 33 g,nbsnl InQ [
sedal np uy e| g,nbsnl ‘N0 x|
¢ sedad 3 Juepuad uoljualie uos Jiualutew aj)a-nad suuosiad el

uoN N_ siojed ] weAnos sinofnol O
; : 9|qe) e s19(qo sap 3j2-3-aHodde sauuosiad e]

SaJljusWWO)

uonN ¥ slojed [J  IUsANOS [ sinofnol O
: sedau 8] Juepuad uOISIAY|3) g 3]|9-1-9pJeSal suuosiad el

sedas uos Ja8uew unod ainay-1wap aun,p snid puayd
jJuawajewuou afuepy DY
auaaduey O

: uuossad ej ‘sedas np 3.np e| JueUIDUO)

:juedSuew U3 APYNORS -
: SJUSWIASSIWOA S3P Y -

: IN02-3|-INeY s3p Yy -

: SJUBWI|e S| AYdeddyY -

uoN R sioped [J  1uaAnos O
uoN O sloped B 1USANOS []
uoN [J sloped & JuaANnos [
uoN sioped P4 usAnos O
uoN R sloped [ 1uaAnos [
: sanol s3] suep No aydanoq ua syudWI[e S3| SPJeY -

uoN X sloped [ JuUdANoS [
: Janbnsew anod s3ynoYIp SAP Y -

: suuosiad e| anb snoa-zenbiewas ‘sedal np 5107

(49s123.1d) anny 7.
3ouasedde,]
inapo,1 K
ainjespdwa) el g
ainxele] O
woda O
¢ SNOA UO|3s ‘9)IAI1I3]S 81332 sn|d 3| (yu)aduanjjui (s)anaaey (s)janb ‘o 1§

UoN O no &
¢ d1_JUIWI[E IJAIPII[IS uN 3||3-3-23udsaud duuosiad e

SJUBWI|E S3| DDA 3|QRAIDSCO UDI| SUBS 3|qelieA []
sjuawije sap pednid ejunod uog Xj
swie 3)|2,nb syuauwije sajunod uog ]
ainyunou ap sadAj 53| snoj anbsaid unod aianeq
¢ auuosiad e| ap 11adde | 153 JUBWIWOD “JUBWI||PNJIY

89)19X3.ns 33 sw|ed dou) Jno} B IN0Y 3119 IN3d [
anbiyjedy
swpe)
IV |
ypesau) O
Je JUsWBWRIX] O
:3uu0s1ad e| ap 3)AIIR,P NEIAIU 3] ZIALII(Q

anne  ainpnas @EmE : (424n03u3) TEd 9IF[dWIO? BIEUUORSAN
: woudld T WoN

(1661 “l0>

18 J8uD1y) Alojusaul JOIADYSQ BUDd S,UBIPIIYD NP 2 (5641 “II0D 18 AWSIPUHDG) SJUSWSHOAWOD SSP S[|eUUOYOUO)
UOUDNOAZ | 8P SWwdj sanbjanb ap 42 (000T “lI02 42 SWIDNIM) WSEND Yjim USIP|IYD JO spaoy Buyol np s4dopo

SSJIDJUBWIID SSPNLIgDY $8] INS SIDUUOHSIND

88



anawel O

maddep nad O

Jajuawiies e aisieid ap sed J

SP10JJ SJUSWIR XNE UoIsIaAe ]

240ns 3| unod sduaiaseid alleN O
(spewwod adAj ap 2ouejsisuod)

9551] SPXIW SyudwWIle 3] 91d300y ¥ el np JaAe 9nbiisew syuawile s3] 23daddy [

sujeJ8 no xneadow sap snyay [

: € ?pers

sjuawwije s3] JaAe JauBWI|e S B Jisteld

Pawod Maddy Py
S3UU013]9S

p1oJ) ne anesau uondedy [
24005 3| unod dUIYAId O

nesdlow 1noj} ap snyay [

: zapels

madde uo
J91uawWile,s e Jisie|d

2UAID3IS 3p sed O

sedal
Np 9JUeISIP B SIUBWI|E S3 JaYIeJdal Inad [
sanofl s3] suep xnaJquy SyusWI|e $3| 9I01S [
XNaJ4qi} NO SINP XNe32JoW $3ap snyay [

: T 9peis

12dde uog 7

Jajuswie s e sisie|d ¥
SJIejUBWI|E 9UAIDDIDS Bp Sed [
Xneaouiow ssp :o_ﬂmuamvu«\ M

: 0 apess

: auuosiad e} zayd zan1asqo snoA anb saudis s3] JYI03 J10|NOA UBIG 3P 1243

£
O

ONRROOOORR
Yooooooooo

UON  jueudluUIRW
shid

Sallejuswwo)

O
no

ranny -
uoSe} aujeyad aun,p

99Jedaud 1105 aunpunou e anb apuewsaq -
XNEBIANOU SJUdWI|e S3| SN}y -

$1101pud sureuad suep anb aduew a -
sjuap sap 98ess04q Ne SAPSNeu AP v -
s12/qo s9| aJie)4 -

34njLINou e aue| -

ayanoq e| e s3alqo sap auod -

$9|q13S9W02 UcU saduelsqns sap asue -
Xnauiwnjoa doal syuawije sap a8ue|p -
3J4N34N0OU B| 23AR Bnof -

s|anJu 3] NS d1sisu| -

¢ s1ue|nd1ued S32 ap SaulRMAI 3)(3-1-23uasaud duuosiad e

89



90



€1

L\J ~p W0)  izasigld @ uoN

¢ asoyd

anbjanb anbuew |15 J31j1u2A 3p ulje sauin3ues sasAjeue sap na efop e suuosiad e| anb 33-3s3

\
¢ savupow sed jualos
9U $9133234 SOA anb 2812 no sjuawi(e sap anbiew e e Juenb 312141 158 duuosiad e| anb 32-3s3

WDW,JA,)& HJ 4% A A 1zaspayd [ npg)  uon

123s1D31d  InQ uon

¢ @191n21ued 9131p sun 1ns auuosiad e| anb 33-353

1zaspald IO @
b S

¢ SaJiejusuwlije sa3URIP|0IUI NO $31843|[e Sap 21uasaud suuosiad e| anb 23153

\ \ Aainy
tanny
A 2iqwasulg 3jjauue)
v E oaseqe]
o SHI0J SjudWig 2 o 2.10ng
_~ - 2JN0d ~ ES
ainiod ayoue|q
\ ne saneg \ \ Mu:mm
191N S -~ €||3INN
" s EEIED) e A 9]ewo} ddnes
2 7% e aInjuo) _— 3sieuuoAey
\‘ apJeino|n
P S dnyniay
JWNONYLS | ITUAVE | INNOS¥3d | SLINIWIANOD | 3unwonuls | 3TNV INNOSY3d | SLNIWIONOD

91



ST

1nan
:aunay

uoljejjo)

\< JBJQ Uy.jdﬁ

\A\ \4 ..\éﬁ zm\ﬁwa\b - <5<,<,d )&. 1nan
, | , / O.o,)ﬁ\ : aunay

¥ Si&y W Veynow - i
\,N 5?38@ é:s_ 1nan
¥ .ﬂz L uone)0) S
N %,Es,oi ,x)%% _\xv 2)) L .ﬂ:a»_w. nan
. 2 O_N._ w\.v\ 1 aunay

<m. yum_ f\ AﬁJ/winq w\.DH% = Jaunafaq
g nan
: 1nay

uole|jo)
: onae - Yoy 516

/

)\.‘3 z&x/g,ﬁjg i

Om. A w,w 1 ainay

Jaunalaq mad

%.:c._\EmE.E Py

seday

i31va L ;

cHnor

vt

1nan
: 34nay
uoie|j0)
i A ey
V hoiov \Je& \»@\_3);5, enw_h
r\rur/»na.u v\ Jﬁéxﬁ;& & Jpulg
: o0 - veyvor
‘ - :nan
cet :
20y Y XY 0 yvperoyd - :wzb__ww\ ==
\M\ ™M) Whwop  yrwoy
/ “ HA/ i b\w ﬁ 4\,?4,3(:& ot
E.JVO% w\ m)).fwg .\.2:,. 34..0 \SD\/QHOQ - (22 g L
N Jaunalag
« 4\\1&%%3 e i
\ 1 nan
4 ﬁ«;@ﬁo.v\/ojom & T : ainsy
M <3<S9a nan
.XJ\.\O\W\Jd ? f O\wwo - Ooaﬁm : 21naH
3v) Y \/sdd ~g \/Jqé) - J1aunalaa wmad
_uood - apinbijAuauily & seday
731va “THn0r

‘uo13e||0d e| 3p no sedal np nay| 3| 32 aJnay,| Juawsa|esy zanbipu| ‘(dwwod aun p unassols e
uoJIAUS = uoljod T ‘@2ua.424 anod) 898uew uoiod e] JUBWAIRISSOIS ZawIlsa ‘Juawile anbeyd Jnod

aqne ainpnays  asad 3w

*auuosJad e| ap sasejuawiie sasud s3] ‘dnsaw e
12 4N} Ne ‘1230U 3P SUOPUBWP SNOA SNOU ‘sInof 5104} $30 JUBPUR "dUAIIRIUDSDIAAL 34n3||1IdwW 3un unod ‘pua
-}98Mm 3| Jueanp 8guJnof sun 13 suleWSS €| JUBINP $3UINO[ XNBP JISIOYD 3P SUOPUBWSP SNOA SNON *sanbidA}

sapuJnol s1043 Juepuad 93uew e suuossad e| anb 33 zasanbipul snoa [anbaj suep pioq ap [eusnof un 12107

: wouald

: (421n03us) Ted 939|dWIO3 SAlEUUONISAN,

I WoN

@31 dwwipIBoId ‘BpPUAW D7 1D ‘UOPDN 28A1A8USS Jod 951081 |10 | ap 9jdbpy

sodA} sesuinol siol} sep nuaw

92



Annexe 11 : Evaluation du fonctionnement de la machoire de fin de programme

Adapté de I’outil réalisé par Talk Tools ®

Bite tube set :

Chewy tube rouge : Droit: 10/10, Gauche: 7/10
Chewy tube jaune : Droit: 6/10, Gauche: 5/10
Grabber violet : Droit: 7/10, Gauche: 10/10

Grabber vert : Droit : 4/10, Gauche: 5/10

Jaw grading bite blocks

Blocs a mordre n°2 : Droit: 8/15sec, Gauche: 12/15 sec, Droit et Gauche :

Blocs a mordre n°3 : Droit: 15/15 sec, Gauche : 15/15 sec, Droit et Gauche :

Blocs a mordre n°4 : Droit: 14/15 sec, Gauche : 4/15 sec, Droit et Gauche :
(N. souhaite arréter)

Blocs a mordre n°5 : Droit: /15 sec, Gauche : /15 sec, Droit et Gauche :
Blocs a mordre n°6 : Droit: /15 sec, Gauche: /15 sec, Droit et Gauche :

Blocs a mordre n°7 : Droit: /15 sec, Gauche: /15 sec, Droit et Gauche :

13/15 sec

10/15 sec

0/15 sec

/15 sec

/15 sec

/15 sec
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Annexe 12 : Mail du ressenti des parents en fin de programme
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Annexe 13 : Engagement éthique

Je soussignée Jessica CARVALHO, dans le cadre de la rédaction de mon mémoire de fin

d’études orthophoniques a 1’Université de Nantes, m’engage a respecter les principes de la

déclaration d’Helsinki concernant la recherche impliquant la personne humaine.

L’¢étude proposée vise a mettre en place un programme alimentaire au sein d’une famille avec

un enfant autiste présentant des difficultés d’alimentation.

Conformément a la déclaration d’Helsinki, je m’engage a :

informer tout participant sur les buts recherchés par cette étude et les méthodes mises

en ceuvre pour les atteindre,

obtenir le consentement libre et éclairé de chaque participant a cette étude

préserver I’intégrité physique et psychologique de tout participant a cette étude,

informer tout participant a une étude sur les risques éventuels encourus par la

participation a cette étude,

respecter le droit a la vie privée des participants en garantissant I’anonymisation des
données recueillies les concernant, a moins que 1’information ne soit essentielle a des
fins scientifiques et que le participant (ou ses parents ou son tuteur) ne donne son

consentement éclairé par écrit pour la publication,

préserver la confidentialité des données recueillies en réservant leur utilisant au cadre

de cette étude.

Fait a Nantes Le 01/09/2018

Signature :
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Annexe 14 : Lettre de consentement éclairé
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Titre du Mémoire : Mise en place d’un programme d’intervention a domicile sur le
modéle du programme EAT-UP™ auprés d’un enfant présentant un trouble du spectre

de ’autisme et des problémes alimentaires.

RESUME

Les difficultés alimentaires sont reconnues dans le cadre des TSA. La mise en place de
programmes alimentaires de type EAT-UP™ est recommandée pour aider les parents a faire
face aux difficultés alimentaires de leur enfant. I1 s’effectue au domicile afin d’étre écologique,
facilite les acceptations alimentaires et réduit les problémes comportementaux au moment des
repas. Les parents sont formés et deviennent autonomes lors de la mise en place du programme
de type EAT-UP™, Il faut néanmoins tenir compte des contraintes rencontrées par un

orthophoniste exergant en libéral dans la mise en place de ce type de programme.

MOTS-CLES

Autisme — Difficultés alimentaires — Domicile — EAT-UP™ — Formation des parents —
Orthophonie — Programme alimentaire

ABSTRACT

Eating disorders are now recognized in psychopathologies such as ASD. The implementation
of EAT-UP™ food programs is recommended to help parents in dealing with their child's
feeding difficulties. These programs are put in place at home, to be environmentally friendly.
They facilitate food acceptance and reduce the child's behavioral problems at mealtimes.
Parents are trained and are independent by the time the EAT-UP™ program is implemented.

However, such programs also involve freelance speech therapists, which can be quite

constraining.

KEY WORDS

Autism — EAT-UP™ — Feeding Difficulties — Food program — Home — Parents training —
Speech therapy



