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Résumeé

Les enfants ayant un Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) présentent couramment des
Troubles Alimentaires Pédiatriques (TAP) qui se caractérisent par une importante sélectivité
alimentaire et de nombreux comportements défis lors des repas. Les parents se retrouvent
face a de nouveaux obstacles pour alimenter leur enfant ce qui peut entrainer un stress
parental important. Cette situation est susceptible de mener a des conduites défavorables qui
ont tendance a aggraver les difficultés alimentaires de I'enfant, mettant ainsi en péril la
confiance des parents dans leurs compétences. Dans ce contexte, la thérapie indirecte semble
d’'un grand intérét. L'objectif de cette étude est d’analyser les impacts d’un programme
d’accompagnement parental orthophonique a domicile sur les difficultés alimentaires de
'enfant et le stress parental en suivant la méthodologie Single Case Experimental Design
(SCED). Deux familles ont suivi un protocole de 10 sessions et ont répondu a des questions
concernant le stress lié a lalimentation chaque semaine durant trois phases : A1 sans
intervention, B avec intervention, A2 sans intervention. De plus, ils ont répondu a des
questionnaires a trois reprises concernant la diversité du panel alimentaire de leur enfant et
les comportements défis lors des repas. Les résultats permettent d’affirmer un effet positif du
protocole avec une baisse du stress parental lié a I'alimentation, une baisse de l'inquiétude
parentale concernant les besoins nutritionnels de I'enfant, une augmentation du sentiment de
compétence parentale et une augmentation de la diversité du panel alimentaire. En revanche,
les résultats ne permettent pas d’affirmer l'effet de lintervention sur la présence des
comportements défis lors des repas. Cette étude montre la pertinence d'utiliser les
programmes d’accompagnement parental en orthophonie dans le cadre des difficultés
alimentaires des enfants avec TSA et met en évidence la nécessité de prendre en compte le
parent dans le soin.

Mots-clés : Trouble du Spectre Autistique, Trouble Alimentaire Pédiatrique, programme
d’accompagnement parental, stress parental, sélectivité alimentaire, comportements défis,

compétence parentale, SCED
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Abstract

Children with Autism Spectrum Disorder (ASD) frequently present with Paediatric Eating
Disorders (PDD), characterised by a high degree of food selectivity and numerous challenging
behaviours at mealtimes. Parents encounter new challenges in feeding their child, which can
lead to significant parental stress. This situation is likely to lead to unfavourable behaviours
that tend to aggravate the child's eating difficulties, thereby jeopardising parents' confidence
in their own skills. In this context, indirect therapy appears to be of great interest. The objective
of this study is to analyse the impact of a home-based speech therapy parental support
program on the child's eating difficulties and parental stress, utilising the Single Case
Experimental Design (SCED) methodology. Two families participated in a 10-session protocol
and responded to questions about feeding-related stress on a weekly basis over three phases
: A1 without intervention, B with intervention, A2 without intervention. Furthermore, they
completed questionnaires on three occasions concerning the diversity of their child's food
panel and challenging behaviours at mealtimes. The results indicated a positive effect of the
protocol, with a reduction in parental stress related to food, a reduction in parental concern
about the child's nutritional needs, an increase in the feeling of parental competence and an
increase in the diversity of the food panel. However, the results did not confirm the effect of
the intervention on the presence of challenging behaviours at mealtimes. This study
demonstrates the relevance of using parental support programs in speech therapy in the
context of eating difficulties in ASD children and highlights the need to consider the parent in
the care.

Keywords : Autism Spectrum Disorder, Pediatric Eating Disorder, parental support program,
parental stress, food selectivity, challenging behaviours, parenting ability, SCED
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I Partie théorique

Kerlan (2017, p. 99) a écrit : « Actuellement, la question de I'alimentation navigue entre
tradition familiale et culturelle, injonction de santé, recherche du bien-étre, questions
écologiques, et partage de plaisir ». L’acte de manger ne se limite donc pas au fait de se
restaurer et impliqgue un grand nombre d’autres domaines comme celui de la famille. Lorsque
des difficultés en lien avec I'alimentation sont présentes chez un enfant dés le plus jeune age,
des conséquences connues sur la sphere familiale vont apparaitre puisque les parents sont
désemparés et ne savent pas comment réagir face a ce défi (Lecoufle & Lesecqg-Lambre,
2016). En effet, manger est un acte qui intervient plusieurs fois par jour occupant une place
importante dans la vie des étres humains (Kerlan, 2017). Les Troubles Alimentaires
Pédiatriques (TAP) se caractérisent par le rejet partiel ou total de I'alimentation orale ayant
pour conséquences une malnutrition ou une dénutrition ainsi que des répercussions
somatiques (Guillerme, 2014). lls sont beaucoup plus fréquents dans le cadre de certains
troubles neurodéveloppementaux comme le Trouble du Spectre de I'’Autisme (TSA) (Luisier et
al., 2019). Selon la Haute Autorité de Santé (Ministere du travail, de la santé et des solidarités,
2021), le TSA concernerait environ 100 000 jeunes de moins de 20 ans et 600 000 adultes en
France. La famille est souvent démunie et étre parent d’'un enfant avec un TSA ayant des
difficultés alimentaires est source d’un stress parental majeur (Postorino et al., 2015). Dans le
cadre d’une prise en soin orthophonique, le clinicien doit donc mener son projet thérapeutique
en comprenant que derriére chaque enfant pris en soin, se trouve un environnement familial
avec une histoire, des richesses et des vulnérabilités. La considération du milieu familial au
sein des rééducations a permis I'évolution des pratiques vers les thérapies indirectes ou les
parents deviennent des agents thérapeutiques (Girolametto, 2000). On entend par thérapie
indirecte, toute prise en soin ou I'orthophoniste travaille auprés du patient par l'intermédiaire
d’une tierce personne (Law et al., 2003). Ainsi, il est lIégitime de se demander, quelle place
détiennent les thérapies indirectes d’accompagnement parental pour les familles avec un
enfant ayant un TSA et un TAP ? La revue de littérature tentera de répondre a cette question
puisqu’aprés avoir fait l'inventaire des difficultés en termes d’alimentation chez les enfants
ayant un TSA, nous verrons dans quelles mesures elles ont un impact sur la sphére familiale.
Ensuite, nous ferons un état des lieux des protocoles existants dans ce contexte-la et quels
sont leurs effets. Dans un deuxiéme temps, la méthodologie de ce mémoire sera décrite et les
résultats obtenus seront exposés et discutés afin de réfléchir & d’éventuelles perspectives de
recherche. Enfin, les apports de cette étude pour la pratique orthophonique seront abordeés.

1 L’alimentation, un enjeu particulier chez les personnes avec un TSA

Les difficultés alimentaires sont plus fréquentes chez les patients présentant un TSA que dans
la population générale (Dominick et al., 2007; Luisier et al., 2019; Prudhon Havard et al., 2009).
En effet, des comportements alimentaires atypiques semblent présents chez 80% voire 90%
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des enfants avec TSA contre seulement 13 a 50% des enfants neurotypiques (Luisier et al.,
2019). Nadon et al. (2011) ont d’ailleurs montré qu’au sein d’une famille, les jeunes avec un
TSA présentaient un plus grand nombre de problémes d’alimentation au quotidien que le reste
de la fratrie ; le plus souvent un manque de variété alimentaire. Plusieurs spécificités liées au
TSA peuvent expliquer la prévalence élevée de ces difficultés rencontrées lors des temps de
repas (Prudhon, 2017).

1.1 Une myriade de symptémes impactant le moment du repas

Les difficultés sensorielles sont reconnues depuis peu en tant que symptéme clé pour le
diagnostic du TSA: elles apparaissent seulement dans la cinquieme version du Diagnostic and
Statistical Manual (DSM) ou Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (Stanciu
& Delvenne, 2016) en tant que réaction d’hyper ou d’hypo sensibilité aux stimuli sensoriels
(American Psychiatric Association, 2015). Pourtant, elles sont omniprésentes dans le
quotidien de ces enfants (Prudhon Havard et al., 2009) et toucheraient entre 30 et 100%
d’entre eux selon les études (Degenne-Richard et al., 2014). D’'une part, I'aliment est un
élément multimodal ayant besoin d’étre traité par un ensemble de canaux sensoriels (Luisier
et al.,, 2019). D’autre part, une personne qui mange est elle-méme soumise a différentes
stimulations sensorielles comme la lumiére de la piéce, le bruit de la vaisselle, les odeurs des
aliments, la matiere des couverts ou bien encore la sensation de la nourriture sur le visage et
sur les mains (Prudhon Havard et al., 2009). Dans le cadre de l'autisme, Tardif et Gepner
(2019) parlent de « réactions sensorielles paradoxales » atypiques, qui peuvent se manifester
par des sensibilités exacerbées au niveau tactile, visuel ou auditif mais également vestibulaire,
gustatif, olfactif, proprioceptif et nociceptif (Damville & Meurin, 2023; Degenne-Richard et al.,
2014; Stanciu & Delvenne, 2016). Ces troubles peuvent se manifester de plusieurs maniéres
mais la plus courante est une hyper-réaction aux stimuli de faible intensité (Damville & Meurin,
2023). Ces particularités sensorielles alimentaires vont engendrer des réactions atypiques:
une perception a I'extréme de certains détails, une tolérance moindre ou augmentée aux
godts, un réflexe nauséeux a I'approche de certains aliments (Stanciu & Delvenne, 2016), des
aliments gardés en bouche, des difficultés a accepter certaines consistances ou textures
(Prudhon Havard et al., 2009).

L’enfant avec un TSA va donc adapter son comportement pour se protéger des stimulations
agressives (Prudhon Havard et al.,, 2009). De ce fait, l'existence de probléemes
comportementaux est mise en évidence tels que des conduites agressives et perturbatrices,
comme des coleres ou de I'automutilation venant impacter la vie sociale de I'enfant et de sa
famille (Allen et al., 2022). Un des deux criteres principaux de la dyade autistique est une
altération de la communication et des interactions sociales (American Psychiatric Association,
2015). Or, dans la culture frangaise, le repas est un moment convivial particuliérement

important dans les échanges humains (Prudhon, 2017) avec une dimension sociale et affective
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majeure (Luisier et al., 2019). Les déficits sont présents a plusieurs niveaux : de réciprocité
sociale ou émotionnelle, des comportements non verbaux, du développement et du maintien
de la compréhension des relations (American Psychiatric Association, 2015). Il pourra alors
étre compliqué pour un enfant avec TSA de faire des demandes, de participer aux
conversations familiales et de désapprouver pendant ce temps du repas (Prudhon, 2017).
Barthélémy (2020, p. 222) parle d’'une « dyspraxie sociale » qui engendre d’autres symptomes
cognitifs, comportementaux et socio-émotionnels. Au niveau cognitif, les personnes avec TSA
ont des difficultés dans la planification et dans la flexibilité, fonctions exécutives pourtant
indispensables lors des temps de repas car ce sont des moments extrémement codifiés avec
un rituel planifié qui inclut cependant des aléas (Prudhon, 2017). Les enfants avec TSA
présentent également un manque de cohérence centrale, c’est-a-dire qu’ils n’arrivent pas a
faire un tout avec ce qu’ils voient : il s’agit d’'un traitement de I'information visuelle davantage
local que global qui oriente I'attention sur les détails plutét que sur 'ensemble (Stanciu &
Delvenne, 2016). Cette perception va créer des représentations et interprétations erronées
lors, par exemple, de la visualisation de l'assiette (Prudhon, 2017). En plus de toutes ces
particularités, la littérature rapporte également que les enfants ayant un TSA rencontrent des
difficultés motrices notamment au niveau de la posture, des praxies bucco-faciales, de la
déglutition, de la mastication, du tonus, etc. (Prudhon, 2017). Des difficultés pour organiser
leurs mouvements peuvent exister rendant approximative la coordination visuo-manuelle,
I'anticipation des ajustements de la posture et la planification des mouvements (Damville &
Meurin, 2023). Ces problemes moteurs rendent la préhension des couverts, l'installation a
table et I'anticipation complexes (Prudhon, 2017).

Les difficultés alimentaires des enfants avec un TSA font donc suite a toutes ces particularités
(motrices, sensorielles, cognitives, langagieres, comportementales). Certains auteurs ont
clarifié les terminologies en parlant de Trouble Alimentaire Pédiatrique (TAP) (Goday et al.,
2019).

1.2 Le Trouble Alimentaire Pédiatrique (TAP)

Les difficultés lors de lalimentation peuvent prendre des formes cliniques trés variées
(Lecoufle & Lesecg-Lambre, 2016). Goday et al. (2019) ont clarifié la terminologie
internationale en donnant une définition et un nom aux difficultés alimentaires. lls parlent du
TAP pour nommer une altération de la prise orale non adaptée a I'dge de I'enfant qui est
étroitement liée au systeme médical (respiration, systéme neurologique, anomalies
oropharyngées ou laryngées...), nutritionnel (carence, déshydratation, malnutrition...),
alimentaire (compétences motrices, compétences sensorielles...) et/ou psychosocial (vécu
parental, santé mentale, anxiété...). Une déficience dans un domaine peut entrainer un
dysfonctionnement dans un autre car ils sont tous en interaction. Pour poser le diagnostic de

TAP, ces particularités doivent étre présentes quotidiennement depuis au moins deux

(CC BY-NC-ND 4.0) BUCCI



semaines (Goday et al., 2019). Le TAP n’est pas la conséquence de déficits cognitifs relatifs
aux troubles de la nutrition comme I'anorexie, d’'un manque de réserves alimentaires ou de
normes culturelles (Mottrie et al., 2022). Il est possible de retrouver des signes cliniques t6t
dans I'enfance comme une introduction difficile des premiers aliments, des nausées et réflexes
vomitifs importants, des temps de repas anormalement longs et une notion de non plaisir a
I'alimentation (Lecoufle & Lesecq-Lambre, 2016). L'origine des TAP est extrémement variée
et il existe souvent plusieurs causes : organique (comme une allergie, un syndrome génétique,
une fente faciale), neurologique (comme des séquelles de la toxoplasmose, une insuffisance
respiratoire a la naissance), psychogéne (comme dans la dépression du nourrisson),
traumatique (comme lors de nutrition artificielle) ou sensorielle (Lecoufle & Lesecqg-Lambre,
2016). Il est question de TAP aigu lorsque la durée du trouble se situe entre deux semaines a
trois mois et de TAP chronique quand les symptédmes dépassent les trois mois (Mottrie et al.,
2022).

1.3 Manifestations des TAP chez les enfants présentant un TSA : sélectivité
alimentaire et comportements défis

On retrouve principalement chez les personnes avec un TSA une grande sélectivité
alimentaire (Dominick et al., 2007; Sharp et al., 2019). Le manque de variété et le refus de
gouter de nouveaux aliments semblent étre les difficultés les plus fréquentes pour les parents
(Nadon et al., 2011; Tan et al., 2023). D’ailleurs, dans une étude, 52% des enfants avec TSA
ont besoin d’avoir un repas différent du reste de la famille contre 16,7% de leurs fréres et
sceurs neurotypiques (Nadon et al., 2011). Cette particularité semble avoir un lourd impact sur
la qualité de vie, sur la charge quotidienne des parents (Postorino et al., 2015), et sur les
besoins nutritionnels de I'enfant (Bandini et al., 2017). Une étude longitudinale ayant examiné
les changements concernant la sélectivité d’enfants avec TSA a leur 6,8 ans puis a leur 13,2
ans montre qu’ils restent trés sélectifs sur le plan alimentaire méme en grandissant (Bandini
et al.,, 2017). Cependant, la fréquence des comportements problématiques a largement
diminué et le refus alimentaire s’est atténué entre I'enquéte de référence et le suivi : le nombre
d’aliments refusés passe en moyenne de 51 a 33 (Bandini et al., 2017). Klintwall et ses
collaborateurs (2011) établissent un lien entre cette sélectivité alimentaire et la présence d’'un
désordre sensoriel. En effet, les enfants avec un TSA présentant une sélectivité sont plus
sensibles a des facteurs sensoriels concernant la texture, la couleur, la forme, I'odeur, le goat
ou encore la marque de I'emballage (Postorino et al., 2015; Tan et al., 2023). Dominick et al.
(2007) montrent que les facteurs les plus courants de préférence des aliments selon les
parents chez les enfants avec TSA sont basés sur la texture (30%), le golt (16%) et la couleur
(14%).

De plus, le fonctionnement cognitif des personnes ayant un TSA engendre une rigidité et un
manque de flexibilité qui pourraient expliquer certains comportements et réactions
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disproportionnés, par exemple, lorsqu’un aliment est présenté dans un emballage différent ou
sous une forme inhabituelle (Prudhon, 2017). Il existe un grand nombre de terminologies dans
la littérature qui sont toutes synonymes, comme les comportements agressifs, les
comportements perturbateurs, les comportements problémes ou encore les comportements
défis (ANESM, 2017). Ce dernier terme semble étre le plus approprié car il fait référence aux
travaux anglophones et a la dénomination « challenging behaviour » (ANESM, 2017). Ces
comportements se définissent par leurs manifestations, leur fréquence, leur durée, leur
intensité, leurs conséquences et répercussions (qualité de vie, santé, réseau social des
familles, risque de blessures pour les professionnels...) (ANESM, 2017). Une étude a montré
gu’un groupe avec des enfants ayant un TSA a présenté un plus grand nombre de problemes
comportementaux pendant les repas par rapport aux enfants neurotypiques (Malhi et al.,
2021). Les chercheurs ont pu recenser des comportements perturbateurs comme des cris,
des pleurs, une fermeture de la bouche lors de la présentation de I'aliment, des comportements
agressifs, le détournement du visage ou du corps lors de I'approche de la nourriture. L’étude
de Nadon et al. (2011) vient corroborer ce sujet car les enfants du groupe TSA ont manifesté
davantage de comportements défis lors des repas que leurs fréres et sceurs neurotypiques.
Toutes ces particularités lieées au TSA entrainent des répercussions sur la vie de I'enfant mais
aussi sur sa spheére familiale, ne laissant plus de temps personnel a I'aidant qui se transforme
en thérapeute a domicile et développe une grande culpabilité dans son réle parental (Gardou,
2015).

2 Le stress parental, une répercussion au cceur des préoccupations

Devenir parents est aujourd’hui un véritable défi, représentant de nouvelles épreuves a gérer
tandis que d’autres aspects de la vie tels que le travail ou le couple sont déja une source de
stress (Delefosse, 2018). Scientifiguement, le stress se définit comme « I'ensemble des
modifications biopsychologiques qui émergent a chaque fois que l'individu a 'impression que
ses ressources (temps, capacités...) sont insuffisantes pour faire face aux demandes de
I'environnement » (Mikolajczak, 2015, p. 14). En effet, un déséquilibre entre les sources de
stress et les ressources peut mener au burn-out parental dont le stade final serait I'épuisement
(Delefosse, 2018).

2.1 Les conséquences du TSA sur le spectre familial

L’annonce du diagnostic est vécue comme un bouleversement familial difficilement intégrable
(Dormoy, 2018). Les nombreux comportements atypiques de I'enfant avec un TSA peuvent
remettre en cause les capacités du parent a le calmer, a le rassurer et a répondre a ses
besoins (Dormoy, 2018). Dans une famille avec un enfant ayant un TSA, on remarque que le
stress parental est significativement plus élevé que chez les parents d’enfant neurotypique
(Giovagnoli et al., 2015; Zablotsky et al., 2013). Les enfants avec un TSA ont 7,7 fois plus de

possibilité d’avoir une mére qui déclare avoir un niveau de stress élevé par rapport aux enfants
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avec un développement typique, en prenant en compte les caractéristiques de la mere, de
Ienfant et de la famille (Zablotsky et al., 2013). Egalement, beaucoup plus de méres ont
tendance a développer des symptomes dépressifs (33% des méres de I'étude) par rapport aux
peres (17% des péres de I'étude) (Davis & Carter, 2008). Les comportements inappropriés
chez les enfants avec un TSA, souvent mal interprétés par la société et suscitant un jugement,
sont associés au stress chez les péres. (Davis & Carter, 2008). Plusieurs études illustrent ces
propos et montrent que le stress parental est positivement corrélé aux problemes de
comportement de I'enfant avec un TSA (Giovagnoli et al., 2015; Hatta et al., 2019; Miranda et
al., 2019). Pour les meéres, le stress est aussi lié aux problemes d’autorégulation de I'enfant

comme les émotions, le sommeil mais aussi I'alimentation (Davis & Carter, 2008).

2.2 L’alimentation, source de stress pour les familles avec un enfant ayant un TSA

Postorino et al. (2015) ont montré que les parents d’'un enfant avec un TSA ayant une
sélectivité alimentaire importante ont développé significativement plus de stress et ont pergu
plus de probléemes de comportement chez leur enfant, que les parents d’enfants avec TSA qui

n’étaient pas sélectifs sur le plan alimentaire.

2.2.1 Caractere symbolique du repas

A Torigine, l'alimentation constitue un moment chargé d’émotions et elle porte une forte
signification symbolique dans la relation mére-enfant (Couly, 2017). En effet, le lien avec la
meére est 'un des facteurs qui joue le rdle le plus important dans l'apprentissage des
acquisitions alimentaires (Birlouez, 1998). Des contraintes lors du repas peuvent empécher la
création de moments d’échange et de communication entre la mére et son bébé, qui sont
souvent des instants privilégiés (Denni-Krichel, 2003). Pour les méres, une bonne alimentation
est synonyme de bonne santé (Birlouez, 1998) et le repas est considéré comme une priorité
(Tan et al., 2023). Ainsi, Rochedy (2018, p. 8) parle de la gestion du « care alimentaire », c’est-
a-dire la capacité des parents a prendre soin de leur enfant. Pour ce faire, les meres ont
tendance a limiter leurs activités professionnelles, sociales et personnelles, a assumer le role
de soignante et a s’oublier elles-mémes (Rochedy, 2018).

2.2.2 Représentations familiales et stress dans le choix d’alimentation

Les meres sont inquietes de devoir choisir entre fournir une alimentation qui apporte
suffisamment de calories a leur enfant ayant un TSA et augmenter la diversité alimentaire en
prenant le risque de restreindre le repas (Burkett et al., 2022). Elles ressentent une grande
culpabilité au quotidien du fait de donner a leur enfant des aliments malsains pour qu’il accepte
de manger (Burkett et al., 2022). En effet, c’est un vrai défi de proposer des repas équilibrés
et nutritifs pour ne pas augmenter les carences en nutriments (Tan et al., 2023). Les parents
font des efforts démesurés pour que leur enfant ait des comportements alimentaires adaptés

dans le but principal d’obtenir un apport nutritionnel meilleur (Tan et al., 2023). La nutrition est
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le phénoméne qui permet au corps d’absorber et d'utiliser les aliments, ce qui est
indispensable a I'étre humain pour vivre (De Leener et al., 2023). Les enfants autistes avec
des particularités sensorielles ont souvent des carences nutritionnelles notamment en
vitamines, en minéraux, en fer et en calcium pouvant entraver la croissance a long terme (De
Leener et al., 2023; Prudhon Havard et al., 2009). Suarez et Crinion (2015) montrent que les
enfants avec un TSA sélectifs sur le plan alimentaire, c’est-a-dire ayant une consommation de
moins de 20 aliments durant le dernier mois, ont une alimentation qui comporte en proportion
moins de fruits et légumes que ceux sans sélectivité. Cependant, la notion d’alimentation
équilibrée dépend de la définition qu’en ont les parents, elle n’est pas la méme dans toutes les
familles (Tan et al., 2023). Les parents transmettent a leur enfant des valeurs issues de leur
propre représentation de l'alimentation (Kerlan, 2017). D’ailleurs, l'alimentation n’est pas
gu'une question de traditions familiales mais également d’appartenance culturelle,
anthropologique et sociologique : les choix d’alimentation sont marqués par I'éducation, la
rencontre avec d’autres cultures, I'influence des médias, le maintien des traditions et la vision
de la santé (Kerlan, 2017). D’autres critéres importants viennent modifier les choix alimentaires
des familles comme le budget disponible, le temps alloué au repas et a leur préparation
(Lambert & Poulain, 2002).

2.2.3 Stratégies des parents et sentiment de compétence parentale

Les parents vont développer des stratégies d’adaptation environnementales,
comportementales ou alimentaires pour faire face aux difficultés liées au TAP (Lecoufle &
Lesecg-Lambre, 2016). En effet, on parle de 'ensemble des efforts déployés par les parents
au niveau comportemental ou cognitif pour réduire leur niveau de stress et tendre vers un
fonctionnement familial équilibré (Miranda et al., 2019). Pourtant, 'association d’'une mauvaise
santé mentale et d’'un stress élevé chez les méres avec un enfant TSA, a un impact sur leur
capacité d’adaptation pour faire face aux difficultés (Zablotsky et al., 2013). Dans l'incertitude
et 'incompréhension des difficultés alimentaires, les parents se retrouvent désemparés et
tombent ainsi dans un cercle vicieux de comportements inefficaces voire néfastes (Lecoufle &
Lesecg-Lambre, 2016). On parle principalement du forgage alimentaire, qui a un caractere
défavorable sur I'enfant : il risque de se renfermer et d’étre dans le refus a chaque repas
(Senez, 2010). Le refus alimentaire est vécu comme une forme de blessure narcissique par le
parent qui remet en cause ses compétences parentales (Cascales & Olives, 2016). On parle
du sentiment de compétence parentale, qui se définit par la perception qu’ont les parents de
leur efficacité pour améliorer et influencer positivement le comportement de leur enfant
(Bernadat & Wendland, 2021). Dans une enquéte réalisée auprés des meéres d’enfants
neurotypiques, celles ayant les taux plus élevés de sentiment d’auto-efficacité et de
satisfaction dans leur réle parental ont également montré une meilleure utilisation des

pratiques parentales alimentaires positives a la santé de leur enfant comme I'encouragement
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et la modélisation (Holley & Haycraft, 2022). Ce sentiment prend une place importante dans
le maintien d’'une bonne qualité de vie familiale (Hatta et al., 2019). D’ailleurs, une étude a
montré que la qualité de vie de la mére d’enfant avec un TSA était en lien avec ce sentiment
de compétence parentale : moins la mére ressent un sentiment de bien-étre, moins elle va
avoir 'impression d’avoir de bonnes compétences dans I'éducation de son enfant (Hatta et al.,
2019). Le manque de compétences et de connaissances des parents est synonyme d'un
niveau de stress élevé dans les familles avec un enfant ayant un TSA (Hermaszewska & Sin,
2021). Les cliniciens peuvent donc tenter d’'améliorer ce point précis : permettre aux parents
d’augmenter la reconnaissance de leur confiance en eux, afin d’obtenir un meilleur contréle
dans leur décision concernant la santé de leur enfant (Houzelle et al., 2013). Dans la littérature,
ce principe est appelé 'empowerment, il permet de renforcer I'estime de soi, le sens critique
et les capacités pour prendre les bonnes décisions (Houzelle et al., 2013). Selon une étude
chinoise, favoriser l'efficacité parentale chez les aidants permet de réduire le stress causé par
le déreéglement familial lié a I'autisme (Kishimoto et al., 2023). Par ailleurs, chez les peres, la
forte croyance en soi et en leurs capacités a contrbler les situations difficiles peut étre un
parametre de résistance au stress lorsque des comportements problemes surviennent chez
leur enfant ayant un TSA (Strauss et al., 2024).

Au vu de la prévalence des TAP chez les enfants avec un TSA, de leur manifestation au
quotidien et de leurs impacts sur les familles, les thérapies indirectes semblent étre un
compromis approprié pour éviter la mise en place de conduites aggravantes de la part des
parents, pour augmenter leur auto-efficacité, pour réduire le stress parental et pour améliorer
la qualité de vie familiale. En effet, d’aprés 'OMS, I'alimentation fait actuellement partie des
déterminants fondamentaux de la santé (Houzelle et al., 2013) et pour Henderson (1994),
manger et boire sont les deuxiémes besoins vitaux de 'humain aprés la respiration (citée par
Prudhon, 2017). Il semble alors primordial de prendre en charge ces troubles chez les patients
présentant un TSA de la maniére la plus précise et la plus rapide possible en incluant les
parents. En effet, selon les parents d'une étude qualitative semi-structurée, un soutien
informationnel leur permettrait probablement de prendre confiance en eux, donc d’augmenter
leur sentiment de compétence parentale et de se sentir préparer aux éventuels obstacles avec
leur enfant ayant un TSA (Tan et al., 2023).

3 Intervention en thérapie indirecte pour soutenir les parents

3.1 Généralités concernant les thérapies indirectes

Les thérapies indirectes n'ont cessé d’évoluer ces derniéres années. Ces méthodes sont
encore nouvelles et peu généralisées dans la pratique orthophonique car on note que dans
23,3% des cas les aidants ne sont jamais inclus dans le soin orthophonique (Werba &
Lamartiniere, 2021). Ces interventions sont complémentaires des moyens directs et s’appuient

sur les partenaires de vie de I'enfant (Witko, 2013). Contrairement aux thérapies directes qui
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se concentrent sur le soin individuel de I'enfant par l'intermédiaire d’un clinicien, les thérapies
indirectes vont permettre de créer un environnement optimal pour I'enfant en s’appuyant sur
une approche ou le parent devient partenaire (Law et al., 2003). Il est juste de dire que les
thérapies directes vont du clinicien au patient et les indirectes du clinicien a I'aidant (Baxendale
& Hesketh, 2003). Elles ont pour but de mettre en place des stimulations adaptées et régulieres
pour I'enfant, d’outiller les parents, d’ajuster leurs comportements et leurs attentes, de leur
rendre leur place privilégiée, de les aider a faire «le deuil de I'enfant parfait », et enfin
d’accompagner la parentalité en augmentant leurs compétences parentales (De Place, 2018).
Le projet est de transmettre un savoir-faire (Antheunis et al., 2007) tout en étant en
collaboration avec la famille pour pouvoir adapter le contenu du programme a leurs possibilités
d’action (Monfort & Juarez Sanchez, 2000). Dans la littérature actuelle, un large panel de
terminologies existe classant les thérapies indirectes selon le degré d’'implication des parents.
Périchon & Gonnot (2021) ont proposé une nouvelle classification faisant consensus en
s’appuyant sur les propositions d’autres auteurs : ils parlent d’'un continuum allant de la
guidance (transfert de connaissances, de conseils aux proches), a 'accompagnement
(incitation des parents a reproduire des techniques vues avec le clinicien) et au partenariat
(collaboration professionnel-parents).

3.2 Les recommandations dans l'autisme

La famille représente une des meilleures structures médiatrices en matiere de santé (Hancock
& Perkins, 1985). Il semble primordial d’inclure la guidance des familles dans les prises en
soin des enfants avec un TSA selon les recommandations de la HAS, la littérature
internationale et la stratégie nationale concernant lautisme au sein des troubles
neurodéveloppementaux 2018/2022 (Bali et al., 2022). Dans les recommandations de bonne
pratique concernant l'autisme, il est fortement conseillé, au vu des preuves scientifiqgues
recueillies, d'impliquer les parents dans les approches globales (HAS, 2012). Comme le disent
Brown et al. en 2010, il faut « donner aux parents des ressources adaptées leur permettant de
faire face aux exigences qu’implique le TSA » (cités par Bali et al., 2022, p. 197).

Il existe un certain nombre de programmes utilisant la thérapie indirecte ayant fait leurs
preuves pour les enfants avec TSA : P-ESDM (Early Start Denver Model médié par le parent)
(Rogers et al., 2012) ou PACT (Pediatric Autism Communication Therapy) (Green et al., 2010).
Cependant, il semblerait que peu de programmes indirects orthophoniques destinés aux
difficultés alimentaires chez les enfants ayant un TSA existent et soient utilisés couramment

en France.

3.3 Exemples de programmes multidisciplinaires pour les TAP chez les enfants avec
un TSA
Le programme EAT UP (Easing Anxiety Together with Understanding and Perseverance ou

en frangais, soulager I'anxiété avec compréhension et persévérance) a été mis en place par
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des chercheurs formés en ergothérapie, orthophonie, analyse comportementale et éducation
spécialisée. Le but est d'augmenter I'acceptation des aliments a la maison et de diminuer les
comportements défis grace a une intervention a domicile chez trois gargons diagnostiqués
d’'un TSA (Cosbey & Muldoon, 2017) : il s’effectue entiérement en milieu écologique avec un
programme personnalisé composé d'une phase de coaching et d’'une phase avec plus
d’'indépendance comprenant des supports visuels, des conseils sur la mise en place d’'une
communication efficace, [I'adaptation de [I'environnement physique, [lutilisation des
renforcements positifs etc. Les résultats montrent que les enfants de I'étude acceptent un
nombre plus élevé d’aliments (en moyenne 14 aliments en plus) et ont moins de
comportements problémes lors du repas. De plus, les trois familles indiquent ressentir moins
de frustration et d’anxiété pendant les repas aprés l'intervention (Cosbey & Muldoon, 2017).
Aux Etats-Unis, I'essai clinique randomisé de Johnson et al. (2019) propose un programme
individuel de formation comportementale et diététiqgue aux parents d’enfant avec un TSA axé
sur la sélectivité alimentaire, le refus alimentaire et les comportements problémes. Les
thérapeutes proposant le programme sont surtout des psychologues et des analystes
comportementaux. Les résultats montrent une réduction significative du score des
comportements perturbateurs autistiques et les parents sont particulierement satisfaits (94%
des parents recommandent l'intervention aux autres et se sentent prét a faire face aux
difficultés alimentaires de leur enfant). Ce traitement est constitué de 11 séances individuelles
de 60-90 minutes ou plusieurs themes sont abordés : les fonctions des comportements lors
du repas, la notion de séquence a haute probabilité de compliance, les renforcements et le
modelage. Les parents ont terminé le programme en se sentant plus confiants dans leur
capacité a gérer les problémes d’alimentation de leur enfant (Johnson et al., 2019).

Une autre étude a été mise en place chez des enfants avec TSA &gés de 7 a 12 ans qui
consiste a donner des cours aux familles concernant la nutrition, l'activité¢ physique et
I'établissement d’objectifs (Manzanarez et al., 2021). Les parents ont pu bénéficier de conseils
pour surmonter les obstacles dans leur quotidien et pour proposer une alimentation saine a
leur enfant durant 6 séances de groupe incluant parents et enfants. A la fin de I'essai, les
parents ont déclaré que leur enfant était moins réfractaire a essayer de nouveaux aliments
augmentant ainsi leur panel alimentaire notamment au niveau des aliments colorés et des
fruits et Iégumes. Cependant, les familles expriment le besoin de rajouter aux cours théoriques
présents, un soutien pour apprendre a mettre en ceuvre les nouvelles stratégies en dehors
des séances hebdomadaires (Manzanarez et al., 2021).

Enfin, aux Etats-Unis, un essai clinique randomisé compare le MEAL plan (Managing Eating
Aversions and Limited variety ou gérer les aversions alimentaires et la variété limitée) a une
simple éducation des parents concernant 'autisme (Sharp et al., 2019). Le MEAL plan est un

programme indirect multidisciplinaire (avec notamment des psychologues et des diététiciens)
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pour les parents d’enfants avec TSA ayant une sélectivité alimentaire modérée. Il comprend
une éducation nutritionnelle des parents (structuration du repas, planification nutritionnelle...)
ainsi qu’un apprentissage de stratégies (introduire un aliment, modifier les interactions...) sur
16 semaines dans un format de groupe comprenant 10 sessions de 90 minutes. Les résultats
préliminaires suggérent une baisse significative des comportements perturbateurs autistiques
a I'heure des repas par rapport au groupe d’éducation des parents. Les grammes consommeés
par 'enfant augmentent dans le groupe MEAL plan. De plus, les familles font également part
d’'une grande satisfaction concernant ce programme car elles affirment que le traitement a

amélioré les comportements de leur enfant pendant le temps de repas (Sharp et al., 2019).

4 Problématique et hypotheses
Au regard de la prévalence des TAP chez les enfants avec un TSA, des manifestations du
trouble et des conséquences connues sur le spectre familial, 'accompagnement parental est
un moyen thérapeutique a ne pas négliger. Cette revue de littérature montre que les parents
ont tendance a développer un sentiment de stress parental les faisant tomber dans un cercle
vicieux de conduites aggravant les difficultés alimentaires de leur enfant. Comme vu
précédemment, quelques projets multidisciplinaires non spécifiques a I'orthophonie se sont
développés aux Etats-Unis afin d’utiliser les thérapies indirectes dans le but d’avoir une action
sur les difficultés alimentaires des enfants ayant un TSA. En France peu de protocoles
orthophoniques d’accompagnement parental sont disponibles et spécifiques aux enfants avec
un TSA et un TAP et il y a peu d’informations sur les impacts engendrés dans ce contexte
précis de thérapie. D’ailleurs, 80% des études menées dans le cadre des difficultés
alimentaires portent sur des méthodes d’intervention destinées a former les professionnels
(orthophonistes, psychologues, ergothérapeutes) et non les parents (Esposito et al., 2023).
De ce constat, la problématique suivante émerge : Quels sont les impacts d’'un programme
orthophonique d’accompagnement parental a domicile axé sur les troubles alimentaires de
I'enfant avec TSA ? L’hypothése générale est qu'un programme d’accompagnement parental
orthophonique de 10 sessions permettra une diminution des perturbations alimentaires de
I'enfant et du stress parental lié a I'alimentation. Les hypothéses opérationnelles sont que le
protocole permettra une diminution du stress parental lié a I'alimentation (H1), une diminution
de linquiétude parentale concernant les besoins nutritionnels de l'enfant (H2), une
augmentation du sentiment de compétence parentale (H3), une augmentation de la variété du
répertoire alimentaire de I'enfant (H4) et une diminution des comportements défis pendant les
repas (H5).

Il Méthode
1 Population
Pour cette étude, les sujets sont retenus selon certains critéres d’inclusion et d’exclusion.

L’enfant doit avoir un diagnostic de TSA et de TAP posés par des professionnels de santé. La
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présence d’une sélectivité alimentaire modérée (I'enfant doit consommer au moins 6 aliments
en tout) est nécessaire pour que I'enfant soit inclus dans I'étude (Sharp et al., 2019). Enfin, il
doit exister des comportements défis quand des aliments non préférés sont présentés au sujet.
Les enfants n'ont également pas de prise en soin orthophonique avant le début du protocole
pour leur TAP. Concernant le parent, les critéres d’inclusion sont qu’il doit approuver les
problémes d’alimentation de son enfant et accepter de suivre le protocole. Des criteres
d’exclusion pour I'enfant ont été pris en compte ; la présence de probléemes médicaux graves

impliquant une alimentation artificielle comme une gastrostomie ou une sonde naso-gastrique.
2 Matériel
2.1 Les mesures collectées

2.1.1 Les mesures répétées

La méthodologie Single Case Experimental Design (SCED) ou conception expérimentale a
cas unique, permet de comparer le sujet a lui-méme grace a un critéere de jugement et des
mesures répétées tout le long du protocole (Krasny-Pacini & Evans, 2018). Pour cela, trois
questions disponibles en Annexe A, en lien avec le stress parental lié a I'alimentation ont été
sélectionnées en fonction des données retrouvées dans la littérature.

La premiére question se tourne vers une estimation du stress ressenti lors des repas de fagon
globale afin d’avoir un point de vue général. Pour avoir des données plus précises, une
deuxiéme question aborde I'inquiétude éprouvée a I'égard d’une alimentation qui ne fournit
potentiellement pas les besoins nutritionnels nécessaires au développement de I'enfant.
L’inquiétude est définie comme un enchainement de pensées et de scénarios difficilement
contrélables amenant a une certaine appréhension des événements futurs (Vander Haegen
et al., 2022). Selon la littérature, cette impression déclenche une certaine culpabilité chez le
parent et va donc faire varier le niveau de stress lié a I'alimentation (Burkett et al., 2022). Enfin,
la troisieme question porte sur le sentiment de compétence parentale en demandant aux
parents s’ils se sont sentis efficaces pour aider leur enfant durant les repas. Comme vu
précédemment, ce sentiment a un lien étroit avec le stress ressenti: le manque de
compétence est synonyme de stress pour les parents (Hatta et al., 2019; Hermaszewska &
Sin, 2021). De plus, le sentiment d’auto-efficacité peut constituer une ressource intéressante
pour résister au stress parental (Strauss et al., 2024). Une échelle de Likert a été utilisée pour
répondre aux questions avec comme réponse une numérotation allant de 1 (pas du tout) a
5 (extrémement). Cette évaluation du stress des parents a une dimension qualitative et elle
est non étalonnée.

On obtient donc trois mesures hebdomadaires par famille qui forment la mesure cible de cette
étude. Ces données récoltées permettront de comprendre si le protocole a eu un impact sur
le stress parental dans les familles. Les résultats seront interprétés grace aux analyses
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visuelles faites a partir du logiciel Excel ainsi qu’aux calculs statistiques du TAU-U faits a partir
du site singlecaseresearch.org (Vannest et al., 2016).

2.1.2 Pré/Post-tests

Afin de mesurer la diversité du panel alimentaire de I'enfant, un inventaire alimentaire d’'une
semaine (Annexe B) a été proposé aux familles permettant de classer les aliments par
catégories : fruits, Ilégumes, viandes, féculents, boissons, matiéres grasses ajoutées, produits
laitiers, fruits a coque et graines et produits gras/salés/sucrés. Les familles ont également di
répondre au questionnaire BAMBI (Brief Autism Mealtime Behavior Inventory ou en
frangais « inventaire des comportements autistiques a I'heure des repas ») (Annexe C) qui a
eté traduit et validé dans un mémoire (Deltombe, 2021) dans le but d’étudier les
comportements alimentaires atypiques de nos sujets. Ce questionnaire doit étre rempli par les
parents et il est spécifique a la population choisie ainsi qu’aux TAP. Il comporte trois
catégories : le refus alimentaire, la variété alimentaire et les caractéristiques de 'autisme. Les
parents doivent estimer la fréquence des comportements en mettant une note allant de 1
(jamais/presque jamais) a 5 (a chaque repas ou presque). Cet outil a été utilisé pour juger de
I'efficacité des protocoles de thérapies indirects aux Etats-Unis (Cosbey & Muldoon, 2017;
Johnson et al., 2019; Sharp et al., 2019). Un questionnaire de satisfaction disponible en
Annexe D a été adapté a partir de celui du MEAL plan (Sharp et al., 2019) afin d’évaluer les
composantes techniques du programme réalisé : durée, contenu, supports...

2.2 L’intervention : protocole d’accompagnement parental

Un protocole d’accompagnement parental orthophonique disponible en Annexe E a donc été
créé afin de proposer aux familles de I'étude une approche clinique similaire. Il a été congu a
partir des études brievement décrites préecédemment. Dix sessions de 50 a 90 minutes
(Johnson et al., 2019; Sharp et al., 2019) ont été proposées aux familles par une orthophoniste
a raison d’'une séance par semaine. Le protocole a été proposé a domicile pour permettre une
organisation plus simple, une réduction du besoin de généralisation et une intervention
directement intégrée aux routines des familles (Cosbey & Muldoon, 2017).

Principalement, la trame des sessions abordées a été reprise de celle de I'étude MEAL plan
(Sharp et al., 2014), puis chaque théme a suscité une recherche dans la littérature. En
s’inspirant donc du protocole de Sharp et al. (2014), les premieres sessions étaient dédiées a
l'introduction de connaissances concernant les TAP et a la définition du trouble selon Goday
et al. (2019). De plus, I'orthophoniste a aidé les parents au repérage des comportements et a
la décomposition de ceux-ci grace au modéle Antécédent/Comportement/Conséquence (lig et
al., 2016). Des conseils ont été donnés concernant I'organisation des repas, la nécessité d'un
environnement bien délimité comme le suggére la HAS (2012), et [l'utilisation des
renforgateurs qui permettent d’augmenter la présence des comportements adaptés. Les

parents ont pu découvrir et choisir parmi plusieurs types de renforgateurs : sociaux (sourire,
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félicitations), activités plaisirs (instrument, poupée), renforgateurs intermédiaires (économie de
jetons, d’étoiles) ou alimentaires (boisson, friandises) (Magerotte & Willaye, 2010). Puis, selon
la trame de Sharp et al. (2014), les séances suivantes ont permis de mettre en place des
stratégies avec les parents pour modifier les interactions et augmenter les consignes efficaces
grace a une communication adaptée a I'autisme (CHU Sainte-Justine, 2017). Egalement, des
techniques d’ignorance sélective ont été pratiquées avec I'orthophoniste pour pouvoir limiter
les comportements défis (Rogé, 2014). Des méthodes comme le chainage, consistant a
décomposer un comportement en plusieurs étapes, ont été mises en place dans le but
d’augmenter les comportements adaptés chez I'enfant (Cooper et al., 2014). A linstar du
protocole EAT-UP (Cosbey & Muldoon, 2017), les parents ont pu choisir au début du protocole,
les objectifs les plus significatifs pour eux en répondant a la question « que voulez-vous que
votre enfant mange ? » et en choisissant une cible de travail pour les comportements défis.
Entre chaque session, les parents avaient des taches a effectuer qui pouvaient étre d’analyser
un comportement, de repérer un comportement cible, de se filmer etc. Les vidéos ont constitué
un support pour la session d’apres et ont permis un feedback par I'orthophoniste.

Trois supports visuels réalisés sur canva.com ont été créés pour soutenir les familles durant
le protocole et ils ont été distribués au cours des sessions. Dans un premier temps, une affiche
« Aménager le repas » a appuyé les propos de I'orthophoniste lors de la session 3 (Annexe
F). Celle-ci contenait des conseils spécifiques a mettre en place afin d’aménager des routines,
d’optimiser l'installation, d’utiliser un matériel adapté aux enfants avec TSA et de limiter la
durée du repas (Prudhon, 2011). A la session 4, une plaquette « Renforgateurs » était utilisée
en support (Annexe G) pour évoquer les différents types de renforgateurs et aider les parents
a choisir ceux qui conviennent le mieux a leur enfant (Magerotte & Willaye, 2010). A la session
5, une derniéere affiche (Annexe H) a permis d’aborder les conseils pour mettre en place la
« Communication Efficace » avec un enfant ayant un TSA (ANESM, 2017; CHU Sainte-
Justine, 2017)

3 Procédure

3.1 Protocole SCED et critere de jugement

La méthodologie SCED a été utilisée pour cette étude ; le déroulement de la procédure est
illustré grace a la Figure 1. Il s’agit ici d'un SCED a ligne de base multiples a travers deux
sujets de type ABA (sans intervention/avec intervention/ sans intervention). Ce protocole a
mesures répétées permet a chaque participant d’étre son propre sujet contréle a travers
différentes périodes avec ou sans intervention. Chaque famille a suivi le protocole
individuellement. Elles n’ont jamais été en contact. L’expérimentation a débuté pour les deux
familles en novembre 2023 et s’est poursuivie jusqu’en avril 2024.

Tout d’abord, une phase A1 sans intervention a été proposée aux familles durant 4 semaines.

Pendant cette période, les familles ont continué de vivre leur quotidien sans modification car
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aucune prise en soin n’était proposée. Les mesures répétées concernant le stress parental
ont été récoltées une fois par semaine. Ainsi, un état des lieux a pu étre fait, constituant une
ligne de base dans le but d’objectiver ou non les effets du traitement allant étre proposé. La
phase B a directement débuté a la fin de la phase A1. Les parents ont bénéficié a cette étape
de lintervention d’accompagnement parental une fois par semaine a domicile dispensée par
la méme orthophoniste pour les deux sujets. Ce protocole de 10 sessions s’est déroulé sur
une période de 15 semaines pour le sujet 1 et 14 semaines pour le sujet 2, durant lesquelles
le critere de jugement a été mesuré de facon hebdomadaire a partir de la session 2 afin de
voir si une modification du stress parental a eu lieu durant cette période. Pour finir, une phase
A2 finale sans intervention a permis de récolter des données sur 4 semaines aprés la phase
B afin d’observer si un maintien des compétences s’est produit.

3.2 Les mesures pour le critére de jugement

Au total, les mesures du stress ont été prises 17 fois grace a I'échelle de Likert dont 4 fois en
phase A1 sans intervention, 9 fois en phase B avec intervention et 4 fois en phase A2 finale.
A chaque récolte de données, I'orthophoniste posait les trois questions sur le stress parental
aux parents concernant la semaine qui venait de s’écouler. Pendant les deux phases A, les
mesures ont été récoltées lors d’appels téléphoniques entre les parents et I'orthophoniste.

Durant la phase B, les données étaient récoltées avant chaque début de session.

3.3 Les tests secondaires

Afin de voir si I'intervention a un effet sur les compétences alimentaires et les comportements
de I'enfant, plusieurs mesures pré et post-intervention ont été proposées. Comme illustré sur
la Figure 1, un recueil de données a eu lieu la semaine avant le commencement de la premiére
phase A1 (T0), la semaine entre les phases A1 et B (T1) et la semaine a la fin de la phase B
(T2). Les parents ont donc d( répondre a trois reprises aux tests proposés. lls devaient remplir
a I'écrit pendant sept jours la constitution de l'alimentation de I'enfant et répondre a un
questionnaire sur les comportements alimentaires de I'enfant (BAMBI, Deltombe, 2021). Enfin,
le questionnaire de satisfaction a été remis a T2 afin d’avoir un retour global sur I'expérience

qu’ont vécue les familles.

Figure 1

Frise chronologique du déroulé du protocole

TO Al B A2

sans intervention intervention sans intervention

Avril 2024

Novembre 2023
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3.4 Démarches administratives

Ce protocole SCED a nécessité la signature d’'une convention avec I'orthophoniste qui a
proposé et encadré les sessions avec les familles dans le cadre de sa pratique clinique.
L’accord des parents a été demandé et ils ont été prévenus du but et de la finalité de cette

étude.

Il Résultats
La présentation des résultats débutera par I'analyse du critére de jugement en commencant
par les données recueillies pour les trois questions : la mesure du stress parental lié a
I'alimentation, la mesure de I'inquiétude concernant les besoins nutritionnels et enfin la mesure
du sentiment de compétence parentale. Dans un second temps, I'étude des pré et post-tests
permettra d’aborder I'évolution du panel alimentaire et des comportements défis de chaque
sujet. Enfin, les résultats au questionnaire de satisfaction seront abordés. Cette étude est une
étude de cas multiples avec deux sujets sélectionnés selon plusieurs criteres détaillés
précédemment. Deux familles, présentées dans le Tableau 1, ont participé a I'étude de cas
proposée. Les parents ont eux-mémes contacté I'orthophoniste car ils étaient en attente d’'une
prise en soin du TAP de leur enfant. Seule la mére du sujet 1 a participé a I'étude alors que
les deux parents du sujet 2 étaient présents lors des sessions. Les parents du sujet 2 ont
donné une seule réponse commune aux questions du critére de jugement et ont répondu aux

pré/post-tests ensemble.

Tableau 1

Précisions concernant le profil des sujets participant a I'étude de cas

Sujet 1 Sujet 2
Age de I’enfant au début de la phase A1 4 ans 4 mois 2 ans 11 mois

Age de la plainte alimentaire 18 mois 8 mois

. Moyenne Section de .
Scolarité Creche
Maternelle

Sexe Masculin Masculin

Parent(s) qui suit/suivent le protocole Mere Mere et péere

1 Le critere de jugement

Les résultats du critere de jugement ont été interprétés a partir d’'une analyse visuelle afin
d’étudier I'évolution au cours des phases. Les lignes verticales représentent le début d’'une
nouvelle phase sur les figures. Afin de compléter ces résultats, le calcul statistique du TAU-U
a permis de déterminer la taille de I'effet (Vannest et al., 2016). Ce test est recommandé dans
I'analyse statistique des études de type SCED contenant des données restreintes compte tenu
de sa robustesse (Lee & Cherney, 2018). Un score négatif signifie que les mesures sont a la

baisse alors qu’une valeur positive montre qu’elles sont a la hausse. L’intervention est d’autant
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plus efficace lorsque cette valeur dépasse 0,5 (lorsqu’on souhaite une augmentation) ou -0,5
(lorsqu’on souhaite une diminution). Pour chaque Tau, la valeur de p indique si les résultats
sont significatifs lorsqu’elle est inférieure ou égale a 0,05. Le détail des mesures pour les deux

familles se trouve en Annexe |.

1.1 Mesures du stress parental lié a I'alimentation

Chez la mére du sujet 1, I'analyse visuelle en Figure 2 permet de constater que le stress lié a
l'alimentation n’a cessé de croitre en phase A1, c'est-a-dire a I'approche et au début de
l'intervention. En comparant la phase A1 a la phase d’intervention B, I'analyse visuelle affiche
une tendance a la baisse des scores confirmée par les analyses statistiques (TAU-U = - 0,42 ;
p = 0,25) mais cette diminution n’est pas significative. En phase A2, post-intervention, la mere
du sujet 1 ne ressentait plus du tout de stress avec un score a 1 sur les 4 mesures. |l y a une
tendance a la diminution des scores du stress qui est non significative entre la phase A1 pré-
intervention et A2 post-intervention (TAU-U = - 0,75 ; p = 0,08).

Chez les parents du sujet 2, 'analyse visuelle de la Figure 2 montre des scores de stress plutét
stables en phase A1 avec trois scores sur quatre a 3. Une diminution significative des scores
du stress parental lié a I'alimentation est constatée en phase B lors de I'intervention par rapport
a la premiere période sans intervention A1 (TAU-U = - 0,75 ; p = 0,04). Entre la phase A1 et
A2, la tendance des scores est a la baisse et elle est significative (TAU-U = -1 ; p = 0,02) ce
qui se traduit par une diminution du stress a la suite de l'intervention. Les scores ont atteint la
valeur minimum de 1 (pas du tout de stress) pour les deux familles, a la huitiéeme mesure pour
la mére du sujet 1 et a la onzieme pour les parents du sujet 2 avant de stagner a cette valeur
dans les deux cas. Le score est Iégerement remonté pour les parents de la famille 2 aux deux
derniéres mesures du protocole. Lors de la phase A2 apres l'intervention, les deux familles ne

ressentent presque plus du tout ou peu de stress.

Figure 2
Evolution du stress parental lié a l'alimentation chez la mere du sujet 1 (a gauche) et les
parents du sujet 2 (a droite)
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1.2 Mesures de lI'inquiétude concernant les besoins nutritionnels

Chez la mére du sujet 1, 'analyse visuelle en Figure 3 montre que les valeurs recueillies sont
toujours a 3 pendant 5 mesures, elles sont donc stables pendant toute la phase A1 et le début
de phase B. En phase d’intervention B, 'analyse visuelle montre une tendance a la baisse
significative par rapport a A1 confirmée par les tests statistiques (TAU-U = - 0,78 ; p = 0,03).
Les scores concernant 'inquiétude de la mére du sujet 1 pour les besoins nutritionnels de son
enfant ont diminué lors de l'intervention en phase B alors qu’ils étaient stables et modérés
avant lintervention. En phase A2 post-intervention, les scores sont au minimum, ils se
stabilisent et se maintiennent. De plus, une diminution significative entre la phase A1 et A2 est
mise en avant par les tests statistiques (TAU-U=-1; p=0, 02).

Chez les parents du sujet 2, I'analyse visuelle de la Figure 3 permet de constater que les
scores ne sont pas stables et vacillent entre 3 et 4 en phase A1 et en début de phase B avant
de diminuer seulement a partir de la neuvieme mesure. L’inquiétude parentale concernant les
besoins nutritionnels de I'enfant atteint le score minimum de 1, pas du tout d’inquiétude,
seulement une fois a la douzieme mesure lors de la phase B avant de remonter [égérement et
de se stabiliser a 2 en phase post-intervention. A la toute derniére mesure de I'étude, le score
est redescendu au minimum, c’est-a-dire a 1. |l y a une tendance a la baisse entre la phase
A1 etlaphase B (TAU-U =- 0,67 ; p = 0,06) et méme si cette diminution n’est pas significative,
elle se rapproche de la valeur p = 0,05. D’ailleurs, la diminution des scores de l'inquiétude liée
aux besoins nutritionnels de I'enfant est significative chez les parents du sujet 2 entre la phase

pré-intervention A1 et post-intervention A2 (Tau-U = -1 ; p=0,02).

Figure 3

Evolution de l'inquiétude concernant les besoins nutritionnels de I'enfant chez la mere du sujet
1 (a gauche) et les parents du sujet 2 (a droite)

5 PHASE A1 PHASE B PHASE A2 5 PHASE A1 PHASE B PHASE A2

IS

|
s

N
[N

besoins nutritionnels - sujet 2

Mesure de l'inquiétude concernant les

] -\

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17

Mesures répétées Mesures répétées

-
-

Mesures de l'inquiétude concernant les
besoins nutritionnels - sujet 1

1.3 Mesures du sentiment de compétence parentale

Sur I'analyse visuelle de la Figure 4, les mesures de la mére du sujet 1 en phase B ont une
tendance a la hausse non significative par rapport a la phase A1 (TAU-U =0,58 ; p=0,1) avec
une légere stagnation a 3 (score modéré), une rechute et une nouvelle stagnation a 3 en phase

B. Cependant, en comparant la phase A1 avant le protocole d’accompagnement parental et
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A2 aprés avoir suivi le protocole, I'effet de l'intervention est positif et significatif (TAU-U=1; p
= 0,02) avec une tendance a l'augmentation des scores du sentiment de compétence
parentale.

Chez les parents du sujet 2, la Figure 4 montre une tendance a la hausse significative en
phase B par rapport a la phase A1 (TAU-U = 0,83 ; p = 0,02). Les scores ont stagné pendant
6 semaines a 3 avant de continuer a augmenter. Les calculs statistiques entre la phase A1
avant le protocole et la phase A2 apres celui-ci montrent une évolution se caractérisant par un

effet positif et significatif de I'intervention (TAU-U =1 ; p = 0,02).

Figure 4

Evolution du sentiment de compétence parentale chez la mére du sujet 1 (a gauche) et les
parents du sujet 2 (a droite)
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2 Evaluation pré et post-tests

2.1 Mesures de la diversité alimentaire

Un calcul a permis d’extraire le taux d’aliments différents acceptés a partir de I'inventaire
alimentaire d’'une semaine chez chaque sujet. Celui-ci consistait a apprécier la proportion
d’aliments différents par rapport au nombre total d’aliments ingérés (Tableau 2). A partir de ce
pourcentage, un taux d’évolution disponible également dans le Tableau 2 a été calculé
permettant de comparer les phases entre elles et notamment TO avec T1, TO avec T2 et T1
avec T2. Lorsque le taux est positif cela signifie qu’il y a eu une augmentation du pourcentage
d’aliments différents et quand il est négatif, cela montre une diminution. Chez les deux sujets,
le nombre d’aliments différents a diminué entre le début et |a fin de la phase sans intervention
A1 (entre TO et T1). En revanche, a l'issue du protocole d’intervention (fin de phase T2), une
augmentation de la diversité alimentaire a eu lieu chez le sujet 1 avec 23 aliments différents
ingérés en 7 jours contre seulement 14 en TO et 12 en T1 (détails en Annexe J). Pour le sujet
2, le nombre d’aliments différents (Annexe J) est quasiment égal a TO (26 aliments) et a T2
(25 aliments). Cependant, par rapport au total d’aliments consommés, le pourcentage

d’aliments différents est plus élevé a T2 qu’aux autres temps d’évaluation.
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Tableau 2

Taux et évolution de la diversité du panel alimentaire entre les phases chez les deux sujets

Taux d'aliments différents en % Taux d'évolution en %
TO T1 T2 TO/T1 TO/T2 TUT2
Sujet 1 38,89% 33,33% 47,91% -14,29% 23,34% 43,74%
Sujet 2 37,68% 30,65% 43,85% -18,68% 16,37% 43,07%

L’apparition de certains aliments est constatée dans le répertoire alimentaire des sujets.
Qualitativement chez le sujet 1, certains aliments et boissons comme la citronnade, les
amandes, les cornichons, les « cracottes », les biberons de lait et les produits sucrés («
smarties », « mikado », sirop de grenadine) sont les aliments de base qui sont présents de TO
a T2 (détails en Annexe J). Le protocole a permis I'apparition de la catégorie « viandes » a T2
chez le sujet 1 (saucisson et jambon de dinde). De plus, il a consommé une plus grande variété
de légumes apres le protocole (concombre, radis et olives en plus des cornichons déja
présents a TO et T1). Cependant, les produits gras, sucrés et salés constituent encore la
catégorie la plus diversifiée a T2 avec I'ajout dans le répertoire alimentaire de certaines
boissons sucrées comme le sirop de citron ou de fraise. Les parents ont noté I'introduction du
yaourt pour la premiére fois a T2, non présent jusqu’alors dans la catégorie « produits laitiers »
qui était essentiellement constituée de lait de croissance a TO et T1. Il y a 11 aliments
nouveaux apparus a T2 jusqu’alors non présents ni @ TO ni a T1 dans les inventaires
alimentaires pré-intervention. Cela représente un taux de 47,82% d’aliments nouveaux dans
le répertoire alimentaire aprés le protocole d’accompagnement parental par rapport au total
d’aliments ingérés différents a T2 (Annexe J). |l faut également noter que certains aliments
comme la semoule ou la fraise ne sont plus présents a T2 alors qu'ils I'étaient a TO.

Chez le sujet 2, les aliments et boissons présents tout le long du protocole sont entre autres
I'eau, les fruits (bananes et compote), quelques viandes (boeuf, nuggets), des produits laitiers
(biberons, yaourts vanille et nature), et des produits transformés et sucrés (biscuits) (Annexe
J). Qualitativement, I'alimentation a TO était constituée de pots avec des légumes, féculents et
viandes mélangés et mixés. A T2, une évolution concernant I'acceptation de nouvelles textures
a eu lieu avec la présence d’aliments solides hors pots industriels comme les boulettes de
viandes ou les frites. Aprés le protocole, la catégorie qui a le plus évolué est celle des produits
laitiers car le sujet 2 accepte a T2 une plus grande variété de goQt pour les yaourts (a TO et
T1 majoritairement nature et vanille et a T2 abricot, fraise, coco...). Les catégories fruits,
légumes, féculents et viandes n’ont pas évolué au cours des phases d’évaluation. A T2, 11
aliments sont nouveaux et n’étaient pas présents a TO et a T1, ce qui représente un taux de

44% d’aliments nouveaux dans le répertoire alimentaire aprés le protocole proposé par rapport
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au total d’aliments différents. Tout comme le sujet 1, certains aliments comme les légumes en

pot ne sont plus présents a T2 alors qu'ils I'étaient a TO et T1.

2.2 Mesures des comportements défis pendant les repas

Les parents ont rempli le questionnaire BAMBI (Deltombe, 2021) en mettant un score de
fréquence aux comportements atypiques de leur enfant au cours des repas. Le refus
alimentaire et les caractéristiques de l'autisme peuvent atteindre la note de 25 alors que la
variété alimentaire est un score sur 40 points. Plus les scores sont élevés, plus les
particularités des comportements alimentaires de I'enfant ayant un TSA sont présentes dans
les trois catégories : refus d’aliments, variété alimentaire et comportements spécifiques a
lautisme. Le détail des résultats est disponible en Annexe K. Chez le sujet 1, la Figure 5
montre que les scores sont relativement stables entre les trois phases. Il y a une légere
diminution a T2 par rapport a TO concernant le refus alimentaire avec une baisse de points
pour les items « détourne la téte ou le corps face a la nourriture », « recrache sa nourriture »
et « maintient sa bouche fermée quand on lui présente de la nourriture ».

Chez le sujet 2, la Figure 5 montre des scores qui augmentent Iégérement au cours de
I'évolution des phases pour deux catégories (le refus et la variété alimentaire). Dans la
catégorie « variété », litem « perturbe le repas » a nettement augmenté car les parents
avaient mis la note de 1 « jamais, pas du tout » a TO et T1 mais celle de 4 « souvent » a T2.
De plus le score de l'item « préfere que sa nourriture soit préparée de maniere spécifique »
est passé de 1 « jamais, pas du tout » a TO et T1 a 3 « occasionnellement » a T2.

Au total, les scores de ce questionnaire parental concernant les comportements alimentaires
de I'enfant avec un TSA diminuent pour I'enfant 1 de -1,61% entre TO et T1, de -8,06% entre
TO et T2 et de -6,56% entre T1 et T2. Chez I'enfant 2, les scores totaux des trois criteres ne
varient pas entre TO et T1, et augmentent de +7,69% entre TO et T2 et entre T1 et T2 (Annexe
K).

Figure 5

Evolution des comportements défis au cours des repas chez le sujet 1 (a gauche) et chez le
sujet 2 (a droite)
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2.3 Questionnaire de satisfaction

Les familles ont répondu aux questionnaires de satisfaction a la fin du protocole. Un taux de
88% de satisfaction a été calculé chez les parents du sujet 2 et de 74% chez la mére du sujet
1 (Annexe L). Au niveau qualitatif, ils ont été ravis d’avoir suivi ce protocole et ont trouvé un
grand avantage aux séances a domicile pour le gain de temps et la logistique. Pour la famille
du sujet 2, le nombre de 10 sessions n’était que moyennement avantageux et ils auraient aimé
continuer les séances plus longtemps. La mére du sujet 1 semble cependant satisfaite de la
durée du protocole. De plus, les deux familles ont trouvé dans I'ensemble le contenu et le
matériel utilisés utiles et appropriés. Les parents du sujet 2 suggérent de coupler le protocole
d’accompagnement parental a une prise en soin directe pour encore mieux répondre a leurs
besoins. La meére du sujet 1 n’a pas fait de suggestion mais n’a pas trouvé forcément pertinent
le fait de bénéficier d’'un accompagnement parental seul plutét qu'un soin individuel de son
enfant. Les deux familles continueront de mettre en place les outils appris durant ce protocole

et le recommandent aux personnes qui en ont besoin.

IV Discussion
Cette démarche de recherche utilisant la méthodologie SCED avait pour but de montrer
I'efficacité d’'un programme d’accompagnement parental en orthophonie pour des parents
d’enfants présentant un TSA et un TAP, sur le stress parental lié a I'alimentation et sur les
perturbations alimentaires de I'enfant. Plusieurs hypothéses ont donc pu étre dégagées : le
protocole proposé induira une diminution du stress parental lié a I'alimentation (H1), une
diminution de l'inquiétude des parents concernant les besoins nutritionnels de leur enfant (H2),
une augmentation du sentiment de compétence parentale (H3), une augmentation de la
variété du répertoire alimentaire de I'enfant (H4) et une diminution des comportements défis

pendant les repas (H5).

1 Analyse des résultats selon la littérature

1.1 Evolution du stress parental lié a I'alimentation (H1/H2/H3)

Pour les deux sujets, une diminution du stress lié a I'alimentation est notée a la suite du
protocole d’accompagnement parental entre la phase sans intervention A1 et la phase
d’intervention B, ainsi qu’entre la phase pré-intervention A1 et post-intervention A2. Elle n’est
a chaque fois significative que pour les parents du sujet 2. Malgré le manque de significativité
de la diminution des scores pour la mére du sujet 1, les deux familles ne ressentent plus du
tout de stress a lissue de la phase d’intervention B et cela se maintient aprés l'arrét de
I'intervention, mis a part les deux derniéres mesures des parents du sujet 2 qui remontent
légerement. Au vu de la tendance a la baisse du stress chez les deux familles, qui n’est
cependant significative que pour I'une d’entre elles, 'hypothése H1 est donc partiellement

validée.
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La baisse du stress parental lié¢ a lalimentation montre lintérét de proposer un tel
accompagnement aux parents dans ce cadre de prise en soin. Ces résultats corroborent les
données de la littérature et notamment I'étude de cas de Cosbey & Muldoon (2017) qui
rapporte que le programme EAT UP mené par des chercheurs a fait diminuer la frustration et
I'anxiété liées au repas chez trois parents d’enfant avec un TSA aprés un coaching parental.
Le stress lié a l'alimentation s’est accentué a I'approche du protocole chez la mére du sujet 1,
ce qui peut s’expliquer par une augmentation de la perception des difficultés au moment des
repas comme en témoigne une mere de I'étude de Cosbey et Muldoon (2017) qui a constaté
un accroissement de la conscience des difficultés de son enfant lors des repas. De plus, le fait
de commencer le protocole et de mettre en place un environnement adapté pousse les parents
a enlever certains distracteurs utilisés lors des repas, comme la télévision, rendant les débuts
de mis en place des stratégies source de stress (Cosbey & Muldoon, 2017). La fiabilité des
mesures est capitale dans une étude de type SCED mais il peut avoir un biais de réactivité
des sujets (Krasny-Pacini & Evans, 2018) : les scores non stables et évolutifs a 'approche de
I'intervention chez la mére du sujet 1 ont donc pu influencer la significativité des résultats
statistiques malgré la baisse des scores sur le stress constatée a la fin du protocole. D’'un
autre coété, il existe une grande variabilité interindividuelle de la perception du stress qui varie
en fonction d’autres critéres non spécifiques a 'alimentation non pris en compte dans notre
étude comme les troubles associés, le niveau d’autonomie de l'enfant, ses capacités
d’acquisition, son accés au langage et aux nouveaux apprentissages (Nader-Grosbois &
Cappe, 2015). Il existe aussi une variabilité dans le caractere du parent, ce qui peut impacter
la fagon dont il gére le stress et la fagon dont il répond aux besoins de son enfant (Delefosse,
2018). Certains traits de personnalité, notamment le fait d’étre consciencieux, permettent aux
parents de mieux identifier les besoins et d’y répondre avec plus de positivité (Delefosse,
2018). D’autres variables non mesurées concernant I'enfant ou le parent ont donc pu
influencer le stress ressenti par les familles lors de ce protocole.

Pour les deux familles, une tendance a la diminution significative est constatée concernant
I'inquiétude parentale pour les besoins nutritionnels de I'enfant entre la phase pré-intervention
A1 et post-intervention A2. De ce fait, 'H2 est validée.

Cependant, la diminution n’est pas significative chez les parents du sujet 2 entre la phase pré-
intervention A1 et la phase d’intervention B, car les scores se sont stabilisés seulement aprés
I'arrét du protocole. La phase B est un stade transitoire ou les parents apprennent a mettre en
place des stratégies et elle constitue une période de changement. Les résultats peuvent étre
nuancés car selon la littérature, les représentations alimentaires sont différentes d’'une famille
a l'autre, d’'une culture a l'autre, d’'une catégorie sociale a l'autre, et d’'une éducation a l'autre
(Lambert & Poulain, 2002). Les résultats pourraient donc étre en lien avec la notion d’éducation

a lalimentation amenant ainsi des variations sur linquiétude concernant les besoins
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nutritionnels de I'enfant. Rappelons que les parents se sentent coupables et stressés de
donner des aliments spécifiques a leur enfant présentant un TSA dans le but ultime qu'il
accepte de manger au détriment d’une alimentation avec suffisamment de calories (Burkett et
al., 2022). Les parents orientent I'alimentation de leur enfant en fonction de I'idée qu’ils ont
d’'une bonne santé (Kerlan, 2017). Pour certaines familles, c’est important que I'enfant mange
de la viande, des produits laitiers, du pain alors qu’'un manque de ces aliments ne sera pas
inquiétant pour d’autres (Kerlan, 2017). Dans le répertoire alimentaire, la meére du sujet 1 a
classé l'aliment « olive » dans la catégorie « légumes » alors qu’une autre famille aurait pu la
mettre dans la catégorie « fruits ». Pareillement, I'aliment « cracotte » est rangé par la maman
dans la catégorie « féculents », mais il aurait aussi pu étre dans « produits sucrés » car c’est
un aliment transformé. Les parents du sujet 2 ont parfois rangé I'aliment « compote » dans la
catégorie « fruits » et parfois dans la catégorie « produits laitiers ». De méme, ils ont mis les
pots consommeés par I'enfant dans la catégorie « viandes » alors qu’ils contenaient le plus
souvent des légumes (potiron, carottes, patates douces) et des féculents (boulgour, pates...).
Pour certains foyers, il sera primordial de satisfaire chacun des membres de la famille en
demandant aux enfants ce qu'ils veulent manger plutét que de fournir une alimentation variée
(Maurice, 2015). Par ailleurs, le milieu social a une grande influence et les familles populaires
sont souvent moins attachées aux principes diététiques (Maurice, 2015). Leurs choix
alimentaires sont aussi influencés par des contraintes économiques (Lambert & Poulain,
2002). D’'un autre cété, d’apres la méta-analyse de Sharp et al. (2013), les déficits nutritionnels
ne sont pas forcément un risque pour la croissance de I'enfant avec un TSA et sept études ont
montré qu’il N’y avait aucune différence significative des paramétres de croissance comme la
taille, le poids et 'lMC (Indice de Masse Corporelle) entre les enfants avec et sans TSA. Ainsi,
les parents de notre étude ne pergoivent peut-étre pas de déficit dans la croissance de leur
enfant ce qui pourrait modérer leur inquiétude quant aux besoins nutritionnels et limiter I'effet
de lintervention sur ce critére. Pourtant, des déficits nutritionnels invisibles comme des
carences en vitamines, minéraux, fer ou calcium (Prudhon Havard et al., 2009) sont la plupart
du temps bien présents et peuvent avoir un impact sur la croissance de I'enfant avec TSA
notamment sur le développement de son systéeme nerveux (De Leener et al., 2023). Dans la
mesure ou les conséquences sont imperceptibles, elles sont souvent négligées (Sharp et al.,
2013).

Le sentiment de compétence parentale a augmenté pour les parents des deux sujets et cette
tendance a la hausse est significative chez les deux familles entre la phase pré-intervention
A1 et post-intervention A2. De ce fait, I'H3 est validée.

La validation de cette hypothése est importante car la littérature prone le fait que favoriser
I'efficacité parentale permet de réduire le stress causé par I'autisme (Kishimoto et al., 2023).

De plus, la littérature définit le stress comme un décalage entre les ressources des individus
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et les demandes de I'environnement (Mikolajczak, 2015) : il y a donc un grand intérét & enrichir
le sentiment de compétence parentale chez les parents d’enfant avec TSA ayant un TAP pour
qu’ils aient des ressources et qu'ils puissent répondre aux défis quotidiens auxquels ils font
face. Cependant, il n’est pas possible de savoir si le stress et le sentiment d’efficacité
s'influencent dans notre étude. Les scores des deux familles permettent de conclure que les
deux notions évoluent dans le sens inverse suite au protocole (le stress lié a I'alimentation
baisse et le sentiment de compétence parentale augmente). Ces résultats concernant le
sentiment d’efficacité parentale aprés un protocole d’accompagnement parental
orthophonique vont dans le sens de I'étude de Johnson et al., (2019). En effet, les parents se
sont sentis plus confiants pour gérer les difficultés alimentaires de leur enfant avec un TSA
apres avoir suivi le protocole de formation comportemental et diététique. Les statistiques
montrent cependant une évolution des scores non significatifs entre la phase A1 et la phase
d’intervention B pour le sujet 1. L'augmentation du sentiment d’auto-efficacité est moins
marquée chez la mére du sujet 1. On note une stagnation et des rechutes des scores en phase
B. Puis, ils continuent a augmenter et a se stabiliser durant la période post-intervention. La
différence avec les parents du sujet 2 est que les scores ne rechutent pas en phase B, cela
pourrait étre en lien avec la quantité de ressources disponibles dans chaque famille
notamment en termes d’adaptation, d’'optimisme, de ressources financiéres et sociales, de
répit et d’énergie (Quiban, 2020). De plus, les difficultés alimentaires de I'enfant peuvent
demander une organisation du planning familial. Or, les parents sont souvent des personnes
actives qui doivent se consacrer a leur vie professionnelle et familiale : ils n’ont pas tous la
méme disponibilité dans leur emploi du temps pour s’occuper de I'alimentation (Lambert &
Poulain, 2002) . Ainsi, le manque de temps pourrait expliquer les différences de résultats car
les familles n'ont pas pu s’approprier les stratégies au méme rythme. De surcroit, seule la
meére du sujet 1 a pu suivre I'étude proposée contre les deux parents pour le sujet 2. Cela
pourrait questionner la nécessité de la présence des deux parents afin de permettre un
investissement dans I'environnement familial plus pertinent et plus efficace.

1.2 Evolution de la diversité alimentaire (H4)

Le taux d’aliments et boissons différents par rapport au nombre total d’aliments ingérés en une
semaine représente la diversité du panel alimentaire et elle a augmenté a lissue du protocole
pour les deux sujets. L’hypothése H4 est donc validée.

Ces observations vont dans le sens de I'étude EAT UP ou les chercheurs ont montré que les
enfants acceptaient en moyenne 14 aliments en plus aprés l'intervention des chercheurs a
domicile (Cosbey & Muldoon, 2017). L’étude de Manzanarez et ses collaborateurs (2021)
corrobore aussi ces données puisque les parents ont affirmé que leur enfant était moins
réfractaire a essayer de nouveaux aliments comme les fruits et Iégumes. Cependant, le refus

alimentaire concernant les fruits et les légumes semble diminuer naturellement au cours de
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I'intervalle d’age entre 6 et 12 ans chez les enfants ayant un TSA (Bandini et al., 2017). Méme
si les sujets de notre étude sont plus jeunes, il se peut également que I'augmentation mise en
avant du panel alimentaire des légumes chez le sujet 1 soit due a une évolution spontanée au
vu du développement de I'enfant. Egalement, selon Nadon et al. (2011), 60% des enfants de
leur étude ayant un TSA traversent des phases de refus alimentaire. Ainsi, les résultats du
protocole peuvent varier en fonction de la période a laquelle il est proposé aux parents.
D’ailleurs, cette notion de phases peut étre en lien avec la disparition de certains aliments a
T2 comme la fraise et la semoule chez le sujet 1 ou certains légumes en pot chez le sujet 2.
De plus, les mesures a T1 montrent qu’il y a eu une diminution chez les deux sujets alors
gu’aucune intervention n’a été proposée, ce qui pourrait se traduire par des périodes de refus.
Les résultats obtenus sur 'augmentation du panel alimentaire sont a nuancer car les aliments
présents a TO et T1 et non présents a T2 ne sont pas pris en compte. Il se peut également
que les parents proposent certains aliments a une période et pas a I'autre pour des questions
de disponibilité du produit et non d’un refus de I'enfant pour le manger. Certaines catégories
d’aliments n‘ont pas évolué chez les sujets. Cela peut étre en lien avec les choix et les
préférences des familles a I'égard de certains aliments qui vont étre essentiels a apporter dans
le répertoire alimentaire de I'enfant et qui ne seront pas les mémes qu’une autre famille
(Kerlan, 2017). Par exemple, il était important pour la mere du sujet 1 de réduire la
consommation de biberon de lait ; c’est pourquoi elle a accordé une importance particuliére
durant le protocole a l'introduction du yaourt (aliment nouveau a T2) dans I'alimentation de son
enfant. D’autre part, comme vu précédemment, le protocole a eu un impact sur le sentiment
de compétence parentale. Or, il se pourrait que les parents ayant une meilleure confiance en
leurs capacités aprés le protocole osent proposer a leur enfant des aliments jusqu’alors non
présentés. L’augmentation du répertoire alimentaire est aussi a mettre en lien avec la
diminution du stress li¢ a I'alimentation. Selon la littérature, les parents avec un enfant
présentant un TSA et une sélectivité alimentaire sont plus stressés par rapport aux parents
d’enfants avec TSA non sélectifs (Postorino et al., 2015). Il se pourrait donc que I'apparition
de nouveaux aliments dans l'alimentation, représentant une baisse de la sélectivité pour les

parents, soit en lien avec la baisse du stress mise en avant précédemment.

1.3 Evolution des comportements défis (H5)

Chez les deux sujets, aucune baisse significative des comportements défis lors des repas n’a
eté constatée suite aux questionnaires parentaux. Alors, I'hypothése H5 n’est pas validée.
Les résultats obtenus ne corroborent pas I'étude comparant les parents du protocole MEAL
plan a un groupe de parents ayant eu une simple formation sur 'autisme. En effet, les auteurs
constatent une baisse significative des scores du BAMBI du groupe MEAL plan par rapport a
Iautre groupe (Sharp et al., 2019). Egalement, les parents des trois enfants de I'étude de cas
de Cosbey & Muldoon (2017), ont souligné la baisse du nombre de comportements
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problématiques au cours des repas chez leur enfant confirmée par des scores totaux au
BAMBI plus bas. La légére augmentation des scores chez le sujet 2 peut étre en lien avec
I'accroissement de la perception des difficultés au moment des repas par les parents. De plus,
ils ont acquis de nouvelles connaissances sur les comportements typiques que I'enfant devrait
avoir a son age (Cosbey & Muldoon, 2017). A l'issue du protocole, les résultats ont montré
que les parents se sentent plus compétents pour aider leur enfant et globalement moins
stressés par I'alimentation et les apports nutritionnels. lls ont donc pu mettre en place des
stratégies et ont testé plus de nouveaux aliments qu’a I'accoutumée. Il est donc probable que
les comportements défis et la perception de ceux-ci aient augmenté suite aux nouvelles
attentes et aux changements comportementaux des parents (Cosbey & Muldoon, 2017). Etant
donné que le stress parental est positivement corrélé aux comportements de I'enfant
(Giovagnoli et al., 2015 ; Hatta et al., 2019 ; Miranda et al., 2019), la baisse du stress liée a
I'alimentation soulignée dans cette démarche n’est de ce fait, ici, pas en lien avec la fréquence

des comportements défis qui n’a pas évoluée significativement.
2 Limites et biais de I'étude

2.1 Recrutement des participants

Plusieurs limites sont a relever concernant cette étude. Tout d’abord, un biais de recrutement
est a noter car les parents ayant suivi le protocole ont eux-mémes contacté I'orthophoniste
pour les difficultés alimentaires de leur enfant. De ce fait, ils étaient intéressés par une prise
en soin et déja en position de recherche de solutions pour aider leur enfant avec un TSA. De
plus, le nombre restreint de participants ne permet pas de tirer de conclusions significatives
de la généralisation d’un effet de l'intervention sur le reste des parents ayant un enfant avec
TSA et un TAP (Krasny-Pacini & Evans, 2018). Egalement, les taux de stress parental avant
I'intervention étaient modérés, ils n’étaient pas stables durant la phase A1 pré-intervention.
Les mesures qui étaient moins stables en phase A1 ont donné des résultats non significatifs
comme celles pour I'évaluation du stress parental concernant I'alimentation chez la mére du
sujet 1. Il serait intéressant de prolonger les phases afin d’obtenir un plus grand nombre de
mesures répétées puisque la significativité d’'un SCED est davantage puissante lorsqu'il y a
un grand nombre de mesures plutdét qu’'un grand nombre de participants (Krasny-Pacini &
Evans, 2018). Toujours concernant les participants, le fait que seule la meére ait suivi le
protocole pour le sujet 1 alors que les deux parents étaient présents pour le sujet 2 peut
impacter les résultats obtenus. La mise en commun des ressources, la bonne communication
entre les deux parents, la flexibilité et la connexion sont des facteurs favorables a I'adaptation
dans les familles avec un enfant ayant un TSA (Nader-Grosbois & Cappe, 2015). De ce fait,
la mére du sujet 1 ayant suivi le protocole seule a pu avoir une charge mentale plus importante.
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2.2 Les outils d’évaluation

Une autre limite concerne les outils d’évaluation pré et post-tests. En les remplissant, les
informations fournies par les parents sont subjectives et dépendent du contexte dans lequel
ils ont rempli les documents, de leur humeur a ce moment-1a, du temps disponible et de leur
motivation. De ce fait, I'interprétation scientifique des résultats est subjective. Concernant
I'évaluation du critére de jugement, il est important de constater que le fait de mesurer de fagon
hebdomadaire le stress peut rendre les résultats moins fiables di entre autres a un effet de
retest (Krasny-Pacini & Evans, 2018). D’un autre c6té, le fait de savoir qu'une évaluation sera
effectuée régulierement envoie aux parents le message selon lequel des résultats sont
attendus, ce qui pourrait introduire un biais. D’ailleurs, 'augmentation du stress a I'approche
de la thérapie chez la mére du sujet 1, montre que le fait de savoir qu’un protocole va étre
proposé modifie le comportement du parent. Un biais important est donc le fait que le parent
sache qu’il va participer a une intervention. De plus, afin d’étre sir de mesurer de maniére
ciblée les performances de chaque sujet, il serait intéressant de mettre une mesure contrdle
en place telle que I'estimation du stress parental lié a un autre domaine comme le sommeil de
I'enfant. De plus, les mesures ont permis de mettre en avant une tendance a la diminution du
stress parental lié a I'alimentation et de I'inquiétude concernant les besoins nutritionnels ainsi
gu’une augmentation du sentiment de compétence parentale mais il nous est impossible de
connaitre les liens de causalité entre ces trois parametres.

2.3 Le programme

Méme si lintervention a domicile est extrémement confortable pour les familles, des
programmes comme EAT-UP montrent aussi certaines limites a ce format de thérapie
notamment concernant la généralisation des stratégies aux milieux extérieurs comme la
cantine scolaire (Cosbey & Muldoon, 2017). Les évaluations de cette étude n’ont pas permis
de savoir si les progrés ont été percus dans d’autres milieux hors foyer familial. D’autre part,
ce programme peut avoir certaines limites pour les parents, car selon Prudhon (2017), le stress
lié a I'alimentation de I'enfant est moins élevé pour le clinicien que pour les parents. D’ailleurs
selon Monfort et Juarez Sanchez (2000), il y a un risque lors de la prise en charge indirecte
d’envoyer un message inconscient de culpabilité aux parents, de donner des responsabilités
au-dessus de ce qui est possible et de proposer un modele qui ne peut étre réalisable dans la
vie quotidienne de cette famille. Ces dangers peuvent étre présents dans le cadre des prises
en soin des difficultés alimentaires des enfants avec un TSA au vu de la modification du
schéma familial engendré par ce trouble. Concernant le contenu du protocole proposé aux
familles, contrairement aux programmes existants comme celui de Johnson et al. (2019),
Sharp et al. (2019) ou Manzanarez et al. (2021), celui présenté dans cette étude ne contient
pas d’informations diététiques et nutritionnelles. Il serait donc pertinent de proposer aux

familles des ressources adaptées ou un accompagnement parallele chez un
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diététicien/nutritionniste. Du c6té de l'orthophoniste, ce format de protocole sollicite une
grande implication du fait qu’il demande d’une part un déplacement a domicile et d’autre part
de la disponibilité puisque la durée des sessions (50 a 90 minutes) est plus longue qu’une
séance d’orthophonie en cabinet. D’ailleurs, Mourgela et Clément (2019) parlent de plusieurs
limites techniques concernant les programmes de formation des parents d’enfants avec TSA
comme le manque de professionnels formés, des ressources financiéeres faibles et la difficulté
pour les parents de faire garder leur enfant.

3 Perspectives de recherche et améliorations

L’étude réalisée pourrait tout a fait étre approfondie par de futures recherches. Les parents du
sujet 2 ont fait part dans le questionnaire de satisfaction qu’ils auraient aimé associer le
protocole d’accompagnement parental a des séances individuelles de I'enfant. En effet, les
thérapies directes et indirectes sont complémentaires et ne sont que rarement exclusives
(Witko, 2013). Il conviendrait alors de déterminer si un format d’intervention indirecte en
paralléle d’une rééducation orthophonique directe aurait des effets supplémentaires sur les
difficultés alimentaires et sur le stress parental. D’ailleurs, toujours dans le but d’ajouter des
informations et d’augmenter la précision concernant la généralisation des résultats, il serait
intéressant de proposer la méme intervention avec d’autres patients, d’autres orthophonistes
et d’autres contextes étant donné qu’une intervention SCED est plus probablement efficace si
elle a été répliquée plusieurs fois (Krasny-Pacini & Evans, 2018).

De plus, Caouette (1995), parle de trois phases concernant le transfert des activités et des
conseils : la phase 1 durant laquelle les parents investissent trés bien les conseils, la phase 2
(entre 6 mois et 1 an) ou les parents sont moins disponibles au vu des impératifs quotidiens
et la phase 3 lorsqu’ils s’approprient les conseils et les appliquent a leur facon en autonomie.
Dans le cadre du protocole d’accompagnement parental, les parents des deux sujets ont
affirmé lors du questionnaire de satisfaction qu’ils continueront d’utiliser les méthodes
apprises. Cependant, il n’a pas été possible de connaitre la teneur de leur investissement dans
le temps. |l serait donc intéressant d’effectuer des recherches sur une durée plus longue afin
d’étudier a long terme I'engagement des familles, les répercussions engendrées et le maintien
des acquis. Au vu des difficultés techniques de mise en place du protocole citées
précédemment (durée des séances, déplacement), il pourrait étre intéressant de proposer le
programme en distanciel a I'aide des outils informatiques. Dans une étude, un programme a
utilisé des instructions écrites et la modélisation vidéo pour former les parents et les aider a
mettre en place des stratégies pour réduire la sélectivité alimentaire de leur enfant avec un
TSA (Clark et al., 2020). Cependant, 2 parents sur 3 ont eu ensuite besoin des commentaires
in vivo d’un professionnel pour s’approprier les vidéos et les stratégies : la présence du
thérapeute a domicile de notre étude semble donc pertinente pour impliquer les parents. Alors,

il serait intéressant de proposer un programme d’accompagnement pour les parents d’enfant
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avec un TSA et un TAP en optant pour un mélange d’intervention a domicile et de vidéos,
dans le but de rendre plus réalisable et confortable ce genre de protocole.

Enfin, du fait des bénéfices relevés dans cette étude de cas, il serait pertinent de créer un
protocole précis et utilisable par tous les orthophonistes. Il nécessiterait entre autres une
élaboration du protocole avec une standardisation, des consignes précises et des modalités
d’utilisation, une validation de surface faite grace a un questionnaire dédié aux orthophonistes
ayant testé le protocole ainsi qu’une formation a I'outil prévue pour les professionnels.

4 Apports pour la pratique orthophonique

A I'heure actuelle, les orthophonistes frangais disposent de peu d’outils et sont peu informés
de l'efficacité concréte des programmes d’accompagnement parental dans le cadre des TAP
chez les enfants ayant un TSA. Pourtant, les résultats de cette étude suggérent que ce type
d’intervention est totalement pertinent pour les parents, notamment pour réduire leur stress
parental lié a l'alimentation mais aussi pour I'enfant et ses difficultés alimentaires. Cette
intervention permet aux parents de s’investir et d’avoir des réponses a leurs besoins de fagon
plus spécifique. Les résultats au questionnaire de satisfaction montrent d’ailleurs qu’ils étaient
satisfaits d’avoir pu bénéficier de ce genre d’intervention et qu’ils ont trouvé les outils utilisés
appropriés. Selon la littérature, ce genre de protocole indirect est le plus souvent
multidisciplinaire (Cosbey & Muldoon, 2017; Johnson et al., 2019; Manzanarez et al., 2021;
Sharp et al., 2019). Cette étude a donc permis de montrer les bénéfices de la spécificité d’'une
intervention orthophonique. En effet, 'orthophonie est recommandée de fagon précoce par la
HAS en cas de diagnostic ou de suspicion de TAP chez les enfants a risque de trouble du
neurodéveloppement comme le TSA (HAS, 2020). Bien qu’un protocole indirect orthophonique
ait de nombreux impacts positifs dans le cadre des TAP chez les enfants avec TSA, une prise
en soin ou tous les professionnels de santé collaborent et échangent régulierement
(diététiciens, psychologues, gastro-entérologues, ergothérapeutes...) reste incontestablement
essentielle (De Leener et al., 2023).

Ces thérapies indirectes dans le cadre des TAP chez les enfants avec TSA pourraient
répondre a la problématique actuelle d’engorgement des cabinets qui rend souvent les
situations anxiogénes autant pour les orthophonistes qui voient leurs listes d’attente s’allonger,
que pour les familles qui restent sans aide. Selon la Fédération National des Orthophonistes
(FNO, 2019), un déséquilibre important perdure entre l'offre et la demande de soins en
orthophonie avec des cabinets surchargés et un épuisement professionnel qui se généralise.
D’ailleurs, 'accompagnement des aidants est un axe de proposition de la FNO pour répondre
a la problématique d’accés aux besoins car il pourrait limiter I'impact et la chronicisation de
certains troubles (FNO, 2019). Cet accompagnement pourrait éviter aux parents de
développer a long terme des comportements non adaptés au trouble alimentaire de leur enfant
pouvant aggraver la situation (Lecoufle & Lesecqg-Lambre, 2016). Cependant, il n'y a pas
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d’acte disponible pour ce genre de prise en soin dans la nomenclature des orthophonistes.
Bien qu’un nouvel acte rémunéré pour le bilan de prévention et d’accompagnement parental
ait été signé par la FNO (2022), il ne semble pas correspondre au protocole proposé dans
cette étude. En effet, le bilan est ponctuel alors que le protocole est un acte d’intervention
hebdomadaire. Pourtant ces interventions font entierement partie du champ de compétences
en orthophonie et elles sont particulierement efficaces pour les trés jeunes enfants (Antheunis
et al., 2007).
V Conclusion

Cette étude est partie du constat selon lequel les TAP sont fréquemment observés chez les
enfants avec un TSA engendrant un stress parental important autour de I'alimentation. Il a
donc été question de s’interroger sur I'impact d’'un protocole d’accompagnement parental
orthophonique a domicile axé sur les TAP des enfants ayant un TSA. Les analyses ont montré
un impact positif du protocole avec une baisse du stress parental lié a I'alimentation, une
baisse de I'inquiétude concernant les besoins nutritionnels de I'enfant et une augmentation du
sentiment d’efficacité parentale pour aider I'enfant dans ses problémes liés a I'alimentation. La
démarche clinique proposée a permis d’augmenter le panel alimentaire des enfants mais n’a
pas contribué a une baisse des comportements défis lors des repas. De ce fait, I'hypothése
générale qu’'un programme d’accompagnement parental orthophonique de 10 sessions
permette une diminution des perturbations alimentaires de I'enfant (sélectivité alimentaire et
comportement défis) et du stress parental lié a I'alimentation est partiellement validée. Ces
résultats démontrent la pertinence de ce type de thérapie en orthophonie, étant donné les
bénéfices pour les parents comme pour I'enfant. Il semble important de continuer a ajuster et
a explorer ce domaine pour affiner les connaissances. En effet, une meilleure compréhension
des objectifs de prise en soin visés, pourrait permettre aux orthophonistes frangais de mettre
en place plus aisément ce genre de thérapie dans leur clinique avec une pratique plus adaptée
et précise. Cette dynamique pourrait mener vers une orthophonie plus écologique et contribuer
a la création d’un protocole standardisé dans le but d’inciter et d’aider les futurs professionnels
a inclure les thérapies indirectes dans les prises en soin des enfants ayant un TSA avec un
TAP.
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Annexe A: Questions de la mesure répétée sur le stress parental

1. Cette semaine je me suis sentie stressé(e) lors des repas avec mon enfant :

Pas du tout

Extrémement

1

2

3

4

5

2. Cette semaine, je me suis senti(e) inquiet(e) que mon enfant ne mange pas assez/

n’ait pas le nécessaire en besoins nutritionnels :

Pas du tout

Extrémement

1

2

3

4

5

3. Je me suis senti(e) efficace pour aider mon enfant avec ses problemes d’alimentation
lors des repas cette semaine :

Pas du tout

Extrémement

1

5
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Annexe B: Extrait du recueil du panel alimentaire sur une semaine

Liste des aliments que votre enfant peut manger et boire en une semaine pour chaque repas (petit déjeuner, déjeuner, golter, diner). Vous

ouvez inscrire les noms des aliments et éventuellement leur nombre, et leur mar

ue si c'est toujours la méme.

Eau et
boissons
non
sucrées (1)

Légume
s

Fruits

Féculents
2

Viande,
volaille,
poisson,
ceufs,
légumineus
es,
alternatives
végétales
(3)

Produits laitiers
(4)

Fruits &
coques
et

graines

(8)

Matiéres
grasses

ajoutées (6)

Produits

gras, salés

et/ou

sucrés,

viandes

transformeées,
boissons

sucrées (7)

Lundi

(1) Eau, thé, café

(6) Huile, beurre...

Exemples d’aliments selon les catégories :

(5) Noix, noisettes amandes. ..

(2) Pommes de terre, pdtes, riz, pain, semoule...

(4) Lait, fromage, yaourt (et alternatives végétales)

(3) viande (porc, beeuf, volaille, mouton...), poisson et fruits de mer, lentilles, pois chiches, tofu...

(7) Bonbons, chocolat, giteaux, chips, boissons sucrées (sodas, jus de fruits...), sel, viande transformée (saucisson...)...
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Annexe C: Traduction du BAMBI (Deltombe, 2021)

BAMBI : Inventaire sommaire des comportements alimentaires des enfants
autistes.

A chague repas, ou presque

Souwvent

Dccasionnellement

Rarement

IJamaiﬁFPreaque jamais

Mon enfant ...
1. pleure ou crie lors des repas. 123
2. détourne la téte ou le corps de la nourriture. 1 2|3
3. reste assis 4 table jusqu'a la fin du repas. 1123
4. recrache =a nourriture. 1 2] 3
5. est agressif lors des repas. 123
6. affiche un comportement d’automutilation lors des repas (par |23
ax: a8 mordre, sa griffer ou se frapper)
7. perturbe les repas. 1123
8. maintient sa bouche fermée quand on lui prézente de la N P
nourriture.
9. g'adapte bien aux routines liées aux repas. 1 2|3
10. est prét & golter de nouveaux aliments. 1] 2] 3
11. n'aime pas certains aliments et refuse de les manger. 1123
12. refuse de manger des aliments qui nécessitent une longue izl
mastication.
13. préfére manger les mémes aliments & chague repas. 1 2|3
14. préfére les aliments « croguants ». 1123
15. accepte ou préfére les aliments variés. 1123

16. préfére que la nourriture soit servie d'une maniére spécifique. 1] 2 |3

17. préfere exclusivement les aliments sucrés. 1] 2] 3

18. préfére que sa nourriture soit préparée de maniére
spécifique.
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Annexe D: Questionnaire de satisfaction (Sharp et al., 2019)

Adaptation du questionnaire de Taux de satisfaction du MEAL PLAN

Veuillez entourer le chiffre que vous trouvez le plus adapté sachant gue 1=pas du tout d'accord et 5=tout a fait d'accord

Je suis satisfait(e) du protocole 1 2 3 4 5
d’accompagnement parental
Il y a des avantages a recevoir des 1 2 3 4 5

recommandations a domicile

Lesquelles :

Ma famille continuera d'appliquer les 1 2 3 4 5
recommandations de ce programme

Le contenu et le matériel utilisés lors 1 2 3 4 5
du protocole en individuel étaient
appropries et utiles

Je recommanderais ce protocole 1 2 3 4 5

d'accompagnement parental a un(e)

ami(e) s'ilfelle avait besoin d'une aide
similaire

J'ai trouvé pertinent de bénéficier d'un 1 2 3 4 5
accompagnement parental plutét
qu'une prise en soin directe (Soin

individuel de I'enfant par
lintermédiaire d’'un clinicien)

La durée du protocole était appropriée 1 2 3 4 5
pour répondre a mes besoins ou a
ceux de mon enfant

Remargues :
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Annexe E: Carnet de bord du protocole d’accompagnement parental (Sharp et al.,
2014)

SESSION 1 (Au cabinet sans votre enfant)

Date du jour :

Quels sont vos besoins ?

Vos attentes concernant cette intervention ? Donnez deux ou trois objectifs
Etat actuel de votre enfant :

A distribuer :

o BAMBI traduction frangaise Questionnaire sur le comportement lors du repas
(Deltombe, 2021)
o Inventaire alimentaire de I'enfant

o Relevé des comportements défis

FIXER DES OBJECTIFS : La sélectivité alimentaire de votre enfant

Féculents Viandes Légumes Fruits Matiéres | Laitages | Ingrédients
grasses Bonus

Remarques =

Obijectifs (« que voulez-vous que votre enfant mange ? »)

FIXER DES OBJECTIFS: Comportements défis de votre enfant
Le comportements | Séveérité (légere, Le nombre sur 7 La fonction du
deéfis moyenne, sévere) jours comportement
defis
Remarques:
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SESSION 2

Date du jour :
Sujets abordés :

o Types de problémes alimentaires qu’il existe dans les TSA
Définition du trouble de l'oralité alimentaire selon Goday et al., (2019) + explications des
particularités motrices, cognitives, sociales et sensorielles des enfants avec TSA
(Prudhon, 2017).

o Antécédents et Conséquences affectant I'alimentation
Sélectivité alimentaire : toucherait jusqu'a 95% des enfants autistes (Sharp et al., 2019)
Comportements défis : comportements agressifs et/ou perturbateurs ont une prévalence
élevée chez les enfants TSA impactant la vie sociale de la famille et la vie de I'enfant
(Allen et al., 2022)

¢« La modélisation
Donner le bon modeéle a I'enfant

o Stress parental d( aux difficultés alimentaires
Conséquences sur le schéma familial, sentiment de compétences parentales

e Un comportement = Antécédent/comportement/conséquence

o Travail a domicile : sélection d'une des cibles pour l'intervention
o Noter les 3 questions sur le stress parental

SESSION 3

Date du jour :
Sujets abordés :

+ Routine et cohérence sont-elles nécessaires ? horaires, lieu et durée des repas
Particularités autistiques : intolérances aux changements, adhésion inflexible a des
routines selon le DSM5 (American Psychiatric Association, 2015)

Selon la HAS, il est recommandé d’adapter I'environnement avec un cadre spatio-temporel
bien délimité, d’adapter 'ambiance lumineuse et sonore (HAS, 2012).

o Fournir la plaquette : “aménager le repas” et en discuter (Prudhon, 2011)

o Contr6ler la consommation de votre enfant
e Suivi du comportement de votre enfant pendant les repas : Tableau ABC et
définitions comportementales
Selon la HAS, anticiper les situations ou les comportements de I'enfant vont poser
probléme, permettrait d’avoir un meilleur contréle dessus (HAS, 2012).

A pour antécédents, B pour behavior (comportements), C pour conséquences : apprendre
a décrire un comportement de fagon observable, identifier ce qui augmente I'apparition
des comportements défis, comprendre le réle des conséquences dans le maintien de ce
comportement ou non (llg et al., 2016)

Les interventions comportementales se basent sur une analyse du comportement de
I'enfant pour comprendre ce qui les influence et développer des stratégies pour les
modifier (HAS, 2012)
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Motivation

Antécédent

Comportement

Conséquence

o Travail a domicile : Tableau ABC - suivi de l'interaction au moment des repas
o Noter les 3 questions sur le stress parental

SESSION 4

Date du jour :
Sujets abordés :
¢ Les renforgateurs
Le renforcement est un item qui, délivré apres un comportement, augmente la probabilité
de réappatrition de celui-ci (Rogé, 2014)

ATTENTION : il faut donner le renforcateur immédiatement apres le comportement a
renforcer et a chaque fois (Magerotte et al., 2014, p. 3)
o Fournir la plaquette : “renforgateurs” et en discuter (Magerotte & Willaye, 2010, p. 8)

o Les types de renforcateurs
Idées de renforcateurs pour votre enfant :

Activités

Sociaux

Intermédiaires

Aliments

e Commenter ensemble le tableau ABC rempli, répondre aux questions

o Travail a domicile : : repérer le bon comportement de votre enfant pendant les
repas et le filmer
o Noter les 3 questions sur le stress parental
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SESSION 5

Date du jour :
Sujets abordés :
o Stratégies générales pour une communication et des consignes efficaces avec
votre enfant

o Fournir la plagquette : “communication efficace” et en discuter (CHU Sainte-Justine :
centre hospitalier universitaire mére-enfant, 2017) (ANESM, 2017)

o Regarder le film et commenter ensemble :

Les bons comportements de I'enfant Les comportements défis

o Travail a domicile : repérer et remplacer les « ordres » inefficaces par des ordres
efficaces et se filmer
o Noter les 3 questions sur le stress parental

SESSION 6

Date du jour :
Sujets abordés :

o L'ignorance sélective et I'attention différentielle
DEF : “Les comportements dont la fonction semble étre de rechercher le contact de
maniere inadaptée font I'objet d'un retrait d'attention de maniere a ne pas étre renforcés.”
(Rogé, 2014, p. 168)
Le but : distribuer I'attention en regard de la sévérité du comportement défis

e Donner le renforgateur au bon moment (combien de fois durant le repas ?)

o Retrait du renforcement positif
Les renforgateurs alimentaires sont utilisés seulement au début de I'apprentissage d’un
comportement, ils doivent étre délaissés rapidement pour laisser place a d’autres types de
renforcateurs (Magerotte et al., 2014, p. 3). Il est recommandé de passer rapidement a
des renforgateurs sociaux et liés a I'activité (Rogé, 2014). Diminution en fréquence et en
intensité puis retrait du renforcateur

Deés que le comportement désiré est souvent présent, pensez a diminuer petit a petit
l'utilisation des renforgateurs, jusqu’a ne les utiliser plus que de temps en temps : c’est le
renforcement intermittent (Magerotte et al., 2014, p. 3)

o Regarder le film et commenter les ordres efficaces/inefficaces :

Ce qui a été efficace : Ce qui n’a pas marché :

o Travail a domicile : s'entrainer a l'ignorance sélective et se filmer
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o Noter les 3 questions sur le stress parental

SESSION 7

Date du jour :
Sujets abordés :
o Modification de la taille des bouchées, de la variété des repas et de la texture des
aliments (modification de I'antécédent : présentation de I'aliment)
Comment présenter I'aliment ? En petits morceaux, directement dans les cuilléres devant
l'enfant, en entier ?
o Présentation simultanée et séquentielle des aliments (modification de I'antécédent)
e Séquences d’instruction a haute probabilité :
Marichal (2004) : A la suite de consignes engendrant un taux élevé de compliance, si on
renforce le comportement produit et plaisant pour I'enfant alors la compliance pourrait se
transférer pour des consignes que l'enfant refuse habituellement.
On va donc proposer une séquence a haute probabilité d’apparition chez I'enfant juste
avant une séquence a basse probabilité d’apparition
e Regarder le film et commenter l'ignorance sélective et la réaction de I'enfant :

Actions faites par le parent Réactions de I'enfant

o Travail a domicile : introduction de nouveaux aliments lors d'un repas et se filmer
o Noter les 3 questions sur le stress parental

SESSION 8

Date du jour :
Sujets abordés :
o Stratégies d'incitation
Comment inciter I'enfant a aller vers I'alimentation :
o Guidance physique (on aide physiquement pour avoir le bon comportement)
Guidance imitative (on donne le modéle)
Guidance gestuelle (on produit un geste qui aide a avoir le bon comportement)
Guidance verbale (incitation orale)
Guidance visuelle (supports visuels : photos, pictos, images)
Guidance environnementale (adaptation du matériel)

o Séquence d'incitation : Le chainage et le fagonnement (Cooper et al., 2014)
DEF fagonnement : On fagonne le comportement du patient vers un comportement
terminal par des approximations successives. Il suffit de renforcer successivement les
comportements présents qui ressemblent au comportement désiré.
Intérét : Il permet d’aider les patients a acquérir de nouveaux comportements qui ne
peuvent pas étre guidés ou que I'on ne souhaite pas guider pour qu’ils soient produits plus
spontanément
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Exemple de faconnement : Production de la parole

ETAPE 1 : Renforcer le mouvement des lévres

ETAPE 2 : Renforcer la production sonore

ETAPE 3 : Renforcer la production de mots

Etapes 4 : Renforcer la production de phrases

DEF chainage : On divise un comportement complexe en plus petites unités, on
décompose un comportement en 4 étapes par exemple = la réussite d’une étape constitue
un renforgateur pour I'étape d’apres, amenant a un renforgateur final lorsque le
comportement est réussi en entier

Intérét : permettre aux personnes d’étre plus autonome, de fonctionner davantage par eux-
mémes, permet d’ajouter des comportements adaptés aux répertoires des comportements
d’une personne

Le chainage avant : on commence par le premier comportement de la séquence : on
donne un renforcement quand la premiére étape définie pour réaliser le comportement
final est réalisée. Ensuite on donne le renforcement quand les étapes 1+2 sont réalisées
ect

Le chainage arriére : on commence par travailler le dernier comportement d’une séquence
: toutes les étapes en amont sont faites par le parent a part la derniere. C’est a I'enfant de
la faire et il obtient un renforcement si la séquence est exécutée. Ensuite un renforcement
est fourni quand la derniere étape + I'avant derniere étape sont réussies ect

Exemple de chainage : Se laver les mains

ETAPE 1 : Ouvrir le robinet

ETAPE 2 : Prendre du savon

ETAPE 3 : Frotter les mains

Etapes 4 : Rincer les mains

Etape 5 : Fermer le robinet

Etape 6 : S’essuyer les mains

o Se filmer en enseignant par étape et en renforcant
o Noter les 3 questions sur le stress parental

SESSION 9

Date du jour :
Sujets abordés :
e Suivi des progrés
e Que faut-il observer en cas de probleme ?

10
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o Considérations diététiques sur demande
o Regarder le film sur une séquence d’incitation en 4 étapes et la commenter

Autocritique du parent Analyse avec l'orthophoniste

o Noter les 3 questions sur le stress parental
o Adistribuer :
o BAMBI traduction frangaise Questionnaire sur le comportement lors du repas
(Deltombe, 2021)
o Inventaire alimentaire de I'enfant
o Relevé des comportements défis

o Adaptation du questionnaire de Taux de satisfaction du MEAL PLAN

Date du jour :

Sujets abordés :

e Généralisation des gains de I'intervention
Discussion de la satisfaction de cette intervention
Est-ce que cela a répondu a vos besoins ?

O

Collecter les post tests T2
Noter les 3 questions sur le stress parental

(¢]

4 aliments dans chaque catégorie en 15 jours

Féculent | Viandes | Légumes Fruits Matieéres | Laitages | Ingrédien
5 grasses ts Bonus

Remargues =

Objectifs (« que voulez-vous que voire enfant mange 7 »)
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Le comportements | Séveérité (légére, Le nombre sur 7 La fonction du
défis moyenne, séveére) jours comportement
défis
Remarqueas:
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Annexe F: Affiche « Aménager le repas » pour la session 3 (Prudhon, 2011)

AMENAGER LE REPAS

Attention aux stimulations:
o audtives
o olfactives
o visuelles
o Tactiles

CONSEIL
Mettre en place des routiley S ' S

* Timer timer, menu visuel avee des pictogrammes, emploi du temps,
organisation du repas, expliquez le repas i 'enfant, heures fixes

Evitez les distracteurs pour étre dans un temps ealme:
* télévision, téléphone, parlez le plus possible & votre enfant

Utilisez des couverts agréables pour lui:
* une assiette compartimentée, un set de table unigue et antidérapant,
assiettes creuses, couverts adaptés avee un manche rond

=
NE PAS OUBLIER

INSTALLATION

* Vous et votre enfant
devaient étre
confortablement installés

¢ Appui du dos sur la
chaise, des pieds sur le
sol ou marchepieds

¢ Table & hauteur des
coudes

e Appui des avants hr\

Emma Bueei 2023

e Félicitez et récompensez
votre enfant !

* La durée du repas ne
dépasse pas 30 min

e Créer un contexte le plus
prédictible possible pour
votre enfant
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Annexe G: Affiche « Renforcateurs » pour la session 4 (Magerotte & Willaye, 2010)

Les renforcateurs
SOCIAUX
. Félicitations BN
= Sourire
Quel est le but ? . Bisous
On veut augmenter . Contacts corporels
|'apparition d'un
comportement Faciles 4 administrer, naturels, ne
Quand ? provoquent pas |'arrét du
Immeédiatement apreés la compaortement renforce

réponse a renforcer

ALIMENTAIRES ACTIVITES
+ Nourriture Activités que votre enfant
« Boissons entreprend avec plaisir.
+ friandises + Manipuler un
« creme glacee instrument
v ETC oy « Sortir dans le jardin

; « ecouter une comptine

Ilm II - E n_ = =

Renforcateurs intermeédiaires
Ce sont des moyens d'obtenir un autre renforcateur: 1

[

- Economie de jetons, de points, d'étoiles, de pieces de puzzle

Emma Buccl 2023
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Annexe H: Affiche « Communication efficace » pour la session 5 (ANESM, 2017; CHU
Sainte-Justine, 2017)

v f:

| CDMMUNKATloN EFFlCACE
; AVEC SON ENFANT AYANT
UN TSA
s T Pdetre precto aans

alae personne Ummimh la rois’
LES GESTES: Trés concrets et 3imple, positive et courte

accessibles pour 1'enfant Phrases courtes et simples
LES SUPPORTS VISUELS: objets,
7 photos, pictos 3
Adopter un ton ferme Encourager le
_hans hausser 14 voix contact visuel
" " Se mettre 2 sa
l .. “ : hauteur, face a lui,
oty mettre ’'objet qu'il
aime pres des yeux,
comprendre le rassurer et calmer
comportement
non verbal
. Créer un environnement
5 Utiliser un “-propice a 1a communication
vocabulaire concret
et courant, éviter W Fiche sur
la négation, les = “‘}‘ l’aménagement du repas
familiarités, les

expressions imagées

Fmma Buecei 2023
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Annexe |: Tableaux de I’évolution des mesures du critére de jugement pour les
familles des deux sujets

Tableau 1

Evolution de la mesure des trois questions du critere de jugement selon les phases chez la
mere du sujet 1

L=}
fard
o
[X]
Q
w

PHASEA1 Mesure 1
Mesure 2
Mesure 3
Mesure 4
PHASEB Mesure 5

Mesure 6

Mesure 7
Mesure 8
Mesure 9
Mesure 10
Mesure 11
Mesure 12
Mesure 13
PHASEA2 | Mesure 14
Mesure 15
Mesure 16
Mesure 17

o e e e e e = e = MR WW NN
o R RR W N RN W W W W W
B h R RWWWWMNMNWWOW[WRE N

Tableau 2

Evolution de la mesure des trois questions du critere de jugement selon les phases chez les
parents du sujet 2

o
fard
o
[X]
o
[%]

PHASEA1 Mesure 1
Mesure 2
Mesure 3
Mesure 4
PHASEB Mesure 5

Mesure 6

Mesure 7
Mesure 8
Mesure 9
Mesure 10
Mesure 11
Mesure 12
Mesure 13
PHASEA2 | Mesure 14
Mesure 15
Mesure 16
Mesure 17

R RN R PR R RN NN WWW B W ww
RN NN P2, NN W ERE QR WA W
B R R WOE WWWWWWMN PP PN
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Annexe J: Détails de I’évolution du panel alimentaire pour chaque sujet selon les
phases

Tableau 3

Evolution de la diversité du panel alimentaire selon les phases pour chaque sujet

Nombre total d'aliments ingérés Nombre d'aliments différents

T0 Tl T2 TO0 T1 T2

Sujet 1 36 36 48 14 12 23
Sujet 2 69 62 57 26 19 25

Tableau 4

Détails des aliments différents ingérés par le sujet 1 a gauche et par le sujet 2 a droite durant
7 jours selon le temps d’évaluation

T T1 T2
Eau X X
Pot avec aubergine X
Pot haricots verts X X
Pot aver patate douce X
Pot avec carotte x x
Pot avec potiron X
T0 T1 T2 Legumes dans plat X
Pot ratatouille X
Citronnade X X X PR— " " "
Cornichon X X X — " X X
Concombre X Pain X X X
Olive X Pites b b4 b4
Radis b Boulgour ® X
Poire X W Pommes de terre X X
Pomme X X Frites X
. Pot truite X
Fraise X Poulst nuggets X X
Cracotte® X X X Pot cabillaud X X
Semoule X Breuf ¥ X X
Pites X X Pot pintade *
Riz X Pat poulet x
Saucisson by Boulattes de viande X
Jambon dedinde X E‘f’l"gna'“ Ll
Biberon Lait X X X Eiheran x X £
‘Yaourt nature X X X
Yaourt X -
Yaourt myrtille X
Amandes X X X Yaourt vanille X X X
MNoisettes X Yop %
Beurre X Boursin %
Huile X i ‘Yaourt citron x
Chocos ® ® ® ‘Yaourt fraise X
Smarties X X X Ifanurcoen) i
Chips mais X X ‘Yaourt abricat X
Huile d'olive X X X
i lf:ﬂ i N Biscuit X X X
Oréo X Cake X
Grenadine X X X Géteau % X
Sirop defraize X Brioche * *
Sirop decitron X Madeleine X

Tableau 5

Calcul du pourcentage d’aliments nouveaux a T2 pour les deux sujets

ar:
Nombre d'aliments nouveaux a T2 présentsniaTOnia Tl Nombre d'aliments différents a T2 Fourentagede nouveau:c a.llmems? ?par
rapport au nombre total d'aliments différents
Sujet1 11 23 47,82%
Sujet 2 11 25 44%
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Annexe K: Evolution des scores des comportements défis pendant les repas (BAMBI,

Tableau 6

Deltombe, 2021)

Evolution des comportements défis du sujet 1 selon les temps d’évaluation et pourcentages

d’évolution

Tableau 7

TO T1 T2
Le refus 17 18 14
La variéte 34 32 33
L'autisme 11 11 10
Total 62 61 57
TO/TA TO/T2 T1/T2
%
d'évolution
S S -1,61% -8,06% -6,56%
total

Evolution des comportements défis du sujet 2 selon les temps d’évaluation et pourcentages

d’évolution

TO T1 T2

Le refus 14 18 17

La variété 22 23 25

L'autisme 16 13 14

Total 52 52 56
TO/T1 TO/T2 T1/T2

%
d'évolution
T e 0,00% 7,69% 7,69%
total
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Annexe L: Détails des scores au questionnaire de satisfaction
Tableau 8

Scores obtenus a chaque question pour le questionnaire parental de satisfaction a T2 chez
les deux sujets

Sujet 1 Sujet 2
Q1 4 5
Q2 4 5
Q3 4 5
Q4 4 4
Q5 4 5
Q6 2 4
Q7 4 3
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