Manger, dormir, se soigner...

Le repas : une évaluation nécessaire
pour des aménagements indispensables

Emmanuelle Prudhon’

ue nous ayons ou non de I’autisme, quel que soit

le lieu ot nous vivons, nous consacrons, chaque

jour, un temps important aux repas. Il s’agit d’un
temps essentiel dans nos vies car il correspond a la sa-
tisfaction d'un besoin primaire, physiologique, le second
besoin fondamental aprés la respiration selon Virginia
Henderson. D’aprées 1’enquéte réalisée par D. Gheysen et
collegues (2010) dans des foyers d’accueil médicalisé,
ce temps représente 8 % du temps d’une personne adul-
te avec autisme, soit a peu pres deux heures par jour. Il
s’agit, dans un classement réalisé par ordre décroissant,
de la quatrieme activité apres le sommeil, les temps morts
et les activités libres passives (écouter de la musique ou
regarder la t€lé). Les temps de repas constituent donc un
axe essentiel de I’accompagnement des personnes adul-
tes avec autisme en foyer d’accueil médicalisé.

Il existe peu d’écrits spécifiques a I’autisme a propos des

temps de repas et des adaptations nécessaires et encore

moins en ce qui concerne les adultes. Des chiffres nous
alertent cependant sur la nécessité des aménagements :

- le pica (ingestion durable de substances non nutritives)
concerne 9 a 25 % (suivant les études) des personnes
adultes en institution (Johnson et al., 1994),

- le mérycisme (rumination a laquelle n’est pas adapté le
tractus cesophagien) concerne 6 a 10 % de ces mémes
adultes (Kuhn & Matson, 2004),

- quatre-vingt pour cent des personnes avec un retard
mental sévére ou profond ont de sérieux problemes
d’alimentation (Kuhn & Matson, 2004),

- quatre-vingt pour cent des personnes avec un trouble
envahissant du développement présentent un syndro-
me de dysoralité sensorielle (Senez, 2009),

- la fréquence des problémes d’alimentation est plus
¢élevée dans I'autisme que dans d’autres pathologies
(Dominick et al., 2007).

Le regroupement de ces trois termes (« le temps du re-
pas », « adultes avec autisme » et « foyer d’accueil
médicalisé ») nous renvoie a une situation aux aspects
paradoxaux. De notre point de vue, ce temps cristallise
la confrontation entre les besoins de la personne avec

autisme, nos représentations et les contraintes inhérentes
a une institution. Cette confrontation entraine une fré-
quence plus élevée de tensions qui se manifestent dans
les comportements des protagonistes. Le temps du repas
comporte un risque majeur de proposition d'interventions
inadéquates.

Les besoins des personnes avec autisme sont en rapport
avec leurs difficultés de communication verbale et non
verbale qui entravent leurs capacités a comprendre et a
faire des choix ou des demandes. Ces difficultés nous
imposent d’utiliser des outils adaptés de communication
(photos, pictogrammes, signes, objets référents) et ce, a
tout moment de la journée. Les difficultés de communi-
cation retentissent aussi, de fagon importante sur la ca-
pacité a entretenir des relations sociales. Les personnes
avec autisme ont également des difficultés a anticiper
(ou, quoi, quand, avec qui, pendant combien de temps).
Des réactivités sensorielles sont également présentes, de
type hypo ou hypersensibilité. Des variations pour une
meéme personne peuvent étre observées au cours d'une
méme journée, variations dépendantes de I'état de santé
générale, de la fatigue, du contexte sensoriel antérieur...

Nous nous intéressons a des personnes adultes, c'est a
dire a des personnes ayant déja vécu un nombre consi-
dérable de repas, que ces expériences aient été plaisantes
ou non. Des associations durables se sont réalisées entre
celles-ci et les comportements en découlant. Rompre ces
associations ne peut se faire qu'au fil du temps par un tra-
vail progressif et respectueux du rythme de la personne.

Un foyer d'accueil médicalisé est une institution dépen-
dante des contraintes budgétaires, des contraintes de
temps et d'accompagnements inhérentes a la collectivité.
Les contraintes budgétaires imposent, bien souvent, des
repas en liaison froide et sont un critére premier pour le
choix du prestataire de service. Les horaires des repas,
méme si la souplesse est de reégle, restent tributaires des
horaires de travail des professionnels. Les repas sont ma-
joritairement des temps collectifs. Il ne nous vient que
rarement a 1'idée de proposer un plateau télé¢ a prendre
seul dans sa chambre.

2 orthophoniste (Adapei 44, Nantes, Loire-Atlantique).
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Le temps du repas est pour nous, personnes adultes sans
autisme, avant tout un temps social, un temps de convi-
vialité, d'échanges, intimement associ¢ au plaisir des
yeux, de la bouche.

Une fois ceci posé, nous sommes devant 1'évidence des
aspects paradoxaux de ce temps de repas : chacun des
protagonistes est heurté, les uns dans leurs représenta-
tions, leurs impératifs, les autres dans leurs besoins. Des
aménagements de la situation de communication, de
I'environnement (contrdle des afférences sensorielles,
installation de la personne, de I'aide humaine, aides tech-
niques) sont nécessaires.

Les adaptions réalisées vont tenir compte du domaine
médical, domaine qui concerne tout autant les facteurs
causaux que ceux découlant d’un probléme d’alimenta-
tion. Le reflux gastro-oesophagien peut entrainer un mé-
rycisme. Les signes cliniques gardent toute leur pertinen-
ce diagnostique car le reflux n’est pas toujours détecté
par une fibroscopie. De nombreuses personnes souffrent
de reflux et ce, avec des épisodes douloureux récurrents
depuis I’enfance. Leur corps garde donc mémoire de cet-
te douleur et de I’association avec son expression com-
portementale. En cas de reflux, certains aliments doivent
étre proscrits.

Certains traitements médicamenteux, comme les neu-
roleptiques, par exemple, ont des effets secondaires qui
peuvent retentir sur 1’alimentation. Notre observation cli-

Critéres principaux

Critéres secondaires

Signes constants
et caractéristiques

Signes inconstants
et de fréquence variable
suivant les individus

Tous ces signes sont exacerbés le matin au réveil

et lors d’épisodes fébriles

Notion de transmission
transgénérationnelle

Difficultés d’ouverture
de la bouche pendant les repas

Début des troubles
dans la premiere année de vie

Nausées pendant les repas

Appétit médiocre et irrégulier

Régurgitations, vomissements

Lenteur pour s’alimenter

Vomissements si la personne
est forcée (repas)

Sélectivité sur la température
des aliments

Aliments gardés dans la
bouche (signe du hamster) !

Sélectivité sur les gofits

Nausées au brossage des dents

Sélectivité sur les textures

Exacerbations olfactives

Refus des aliments nouveaux

! Signe du « hamster » :

Peu ou pas de mastication
méme si elle est possible

observé surtout avec

les aliments fibreux comme

la viande. L’enfant mastique
incessamment et garde les
boulettes confectionnées dans
les joues en s interdisant de
les avaler.

Tableau 1 : Critéres d’'un syndrome de dysoralité sensorielle
(Senez, 2009)

nique peut, en partie compenser la difficulté des person-
nes avec autisme a nous signaler ces effets secondaires.
La prise de neuroleptiques peut entrainer, entre autres,
des nausées, des troubles digestifs, une sécheresse bucca-
le. La sécheresse buccale perturbe la constitution du bol
alimentaire dans sa consistance par défaut d’insalivation.
Des carences peuvent étre observées suite a une restric-
tion importante des aliments consommés. Les carences
peuvent étre a 1’origine d’un pica. La présence d’aller-
gies alimentaires restreint les aliments susceptibles d’étre
consommés. La santé bucco-dentaire est étroitement liée
a I’alimentation : un défaut de mastication peut entrai-
ner des problémes parodontaux qui eux-mémes vont en-
trainer un évitement de la mastication et parfois un refus
d’alimentation.

Les adaptations réalisées vont aussi étre fonction de la
motricité bucco-faciale et linguale. S’alimenter sans
aménagements spécifiques nécessite une intégrité¢ des
structures, un fonctionnement musculaire suffisant et des
praxies correctes. Les adaptations vont aussi étre fonc-
tion de la présence d’un éventuel syndrome de dysoralité
dont les critéres se trouvent dans le tableau 1.

L'aménagement de la situation de communication va
comprendre un emploi du temps (réalisé pour chaque
personne a l'aide de I'outil maitrisé, que ce soient des ob-
jets référents, des photos, des pictogrammes...), l'implan-
tation d'une routine, la présentation adaptée du menu,
le repérage sur les tables de la place de chacun, associé
éventuellement a un plan de table adapté, la mise a dispo-
sition d'un outil adapté pour réaliser des demandes.

L'emploi du temps en pictogrammes, associés parfois a
des photos, permet a la personne avec autisme d'anticiper
le temps du repas et de visualiser qu'une activité a ensuite
lieu. Le repas est donc une activité repérée avec un début
et une fin. Si la question du temps se pose de fagon plus
prégnante, un minuteur visuel type « time timer » peut
étre utilisé.

La routine, c'est a dire les éléments immuables, va venir
structurer également ce temps. Aller chercher son tablier,
l'enfiler et aller s'asseoir a sa place sont autant d'actions
qui marquent le début du repas, se lever, enlever son ta-
blier et aller I'accrocher en marquent la fin.

Le menu (en pictogrammes et en photos) permet d'an-
ticiper ce qui va se trouver dans son assiette. Le menu
peut également étre utilisé comme un emploi du temps
du repas.

L'outil de communication proposé pour réaliser des de-
mandes va étre propre a chacun. Comme pour 'emploi
du temps, nous allons trouver d'une part des outils visuels
statiques (photos, pictos, dessins, objets référents) et
d'autre part, des outils visuels dynamiques (les signes).

L'aménagement de I'environnement comprend le contro-
le des afférences sensorielles. Il va s'agir de réduire les
stimulations sensorielles environnementales afin que la
personne puisse se concentrer sur ce pour quoi elle est
1a : se nourrir. Nous allons donc préter ainsi attention aux
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stimulations visuelles : qualité de la lumiére, luminosité,
déplacements des personnes dans la piéce (fréquence,
vitesse). L'entrée rapide dans le champ visuel d'un ob-
jet ou d'une personne constitue un événement non prévu
pouvant déclencher une réaction de défense ou de pa-
nique devant un danger. Nous allons donc utiliser pour
certaines personnes des pare-vue afin de les protéger d'un
environnement trop stimulant. Les stimulations auditives
vont dépendre du nombre de personnes présentes dans
la piéce, de l'insonorisation de celle-ci. De petits espa-
ces, avec un nombre restreint de convives vont favoriser
la quiétude nécessaire. Les personnes les plus sensibles
peuvent porter un casque (en vente dans les magasins de
bricolage). Nous pouvons mettre des patins sous les si¢-
ges et utiliser également, pour les personnes qui parlent
trop fort une lampe qui, avec différentes couleurs, visua-
lise le niveau sonore.

Les installations de la personne et du professionnel font
également partie des aménagements de 1'environnement.
La personne doit étre correctement installée afin de pou-
voir réaliser les actions nécessaires avec le moindre effort
et sans fatigue excessive. Le professionnel doit étre cor-
rectement install¢ afin de pouvoir focaliser toute son at-
tention sur la personne qu'il accompagne. L'appui du dos
est important car il permet une décontraction des muscles
du bas du dos. L'appui podal est lui fondamental pour
éviter une extension de la téte, elle-méme génératrice de
fausse route. Il peut étre obtenu avec des marchepieds.
La hauteur de la table est fonction de la taille de la per-
sonne. La table doit se trouver a la hauteur des coudes de
celle-ci. Un appui des avant bras est souvent nécessaire :
des fauteuils a accoudoirs peuvent étre proposés a défaut
de table échancrée.

Certains aménagements sont spécifiques au temps de re-
pas : des couverts adaptés avec un manche rond facilitent
la préhension. Il existe des couverts avec de gros man-
ches, lestés ou non, dont I’extrémité est éventuellement
incurvée pour ceux qui ne maitrisent pas la flexion du
poignet. Un verre échancré peut étre proposé pour les
personnes sujettes aux fausses routes : la téte ne se trouve
pas en extension avec son utilisation.

Les tours d’assiette ou les assiettes creuses permettent
d’éviter les débordements. Surélever 1’assiette permet de
réduire la distance entre celle-ci et la bouche ou permet
de placer I’assiette dans le champ visuel de la personne.
L’emploi d’antidérapant (entre la table et le set de table
ainsi qu’entre le set de table et 1’assiette) évite les glis-
sades intempestives. Le set de table délimite 1’espace de
chacun sur la table : il est nécessaire qu’il soit uni (nous
souhaitons que la personne focalise son attention sur ce
qui se trouve dans son assiette et non sur le set de ta-
ble). Les sets de table sont aussi des marqueurs visuels
du temps de repas (d’autres activités se déroulent sur ces
tables mais aucune avec ces sets de table). Si les assiettes
sont transparentes, nous veillerons a étaler la nourriture
afin que I’information visuelle soit claire.

L'outil

de communication
proposé va étre
propre a chacun.

D’autres adaptations concernent la nourriture elle-méme.
Les aliments seront coupés en petits morceaux, mastiqués
(a ’aide d’un masticateur, en vente dans les magasins
spécialisés) ou moulinés pour compenser le défaut de
mastication. Il nous faudra veiller & compenser la perte
de saveur induite par cette adaptation des textures.

Les liquides seront eux-aussi adaptés : épaissis ou géli-
fiés. Nous espérons ainsi éviter des fausses routes, causes
de pneumopathies. La proposition d’eau gazeuse se fait
avant celle des liquides épaissis ou gélifiés. Les aliments
et les liquides tiedes ou a température seront évités.

La mise en ceuvre des adaptations est subordonnée a la
transmission claire et précise des informations a I’ensem-
ble des accompagnants. Nous proposons donc a c6té de
la photo qui repére la place de la personne a table une
photo de I’aménagement de la table et une photo d’en-
semble permettant de visualiser la chaise et 1’éventuelle
présence d’un marchepied. Une photo de la pi¢ce avec
les personnes installées permet de repérer la place de
chacun, la disposition exacte des tables et I’ensemble des
aménagements proposés. D’autre part, les routines sont
écrites afin que tout un chacun puisse s’y référer pour les
mettre en ceuvre.

Les aménagements reposent sur 1’observation clinique
quotidienne pluridisciplinaire. Cette observation débou-
che sur une recherche des adaptations, rééducations et
traitements appropriés. Cette recherche ne se limite pas
au domaine de 1’autisme mais s’appuie sur 1’expertise en
matiére d’alimentation de professionnels travaillant, par
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exemple, auprés de personnes avec une infirmité motrice
cérébrale, auprés de personnes avec des troubles neuro-
logiques ou encore aupres de bébés avec des troubles de
I’oralité. Des aménagements seront proposés puis leur
pertinence évaluée. Le cycle se poursuivra par une nou-
velle observation clinique quotidienne pluridisciplinaire
et ainsi de suite...

Les aménagements proposés, malgré leur simplicité, ne
sont pas de simples « trucs » a appliquer. Ils reposent sur
des évaluations rigoureuses et des étayages théoriques et
cliniques. En ce qui concerne 1’évaluation orthophonique
de I’alimentation au F.A.M des Lucines, elle se réfere
pour 1’évaluation directe au bilan proposé par Catherine
Senez, pour 1’évaluation indirecte aux questionnaires de
Genevieve Nadon. Les outils théoriques et cliniques de
référence sont le bilan sensorimoteur (A. Bullinger) et la
stimulation basale (A. Frolich).

En conclusion, il est important de souligner qu’il n’existe
pas de relation entre la sévérité de I’autisme et celle du
probléme alimentaire (Laud et al., 2009). Les aménage-
ments proposés ici ne sont donc pas spécifiques, ni aux
personnes adultes, ni aux personnes vivant en foyer d’ac-
cueil médicalisé. De plus, ces aménagements ne consti-
tuent qu’une partie de ce qui est proposé dans la prise
en compte des problémes alimentaires. Une autre partie,
tout aussi importante, du travail est réalisée en dehors des
temps de repas.
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