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INTRODUCTION

On parle de Trouble Alimentaire Pédiatrique (TAP) lorsque la prise orale des aliments et des liquides est
perturbée par rapport a ce qui est attendu a I'age de I'enfant et associée a des problémes médicaux, un
retentissement nutritionnel, un dysfonctionnement psychosocial, ou encore une altération des
compétences en matiére d'alimentation (Goday et al., 2019). Les manifestations des TAP sont nombreuses
et les interactions pouvant exister entre les différents domaines impliqués peuvent rendre le diagnostic
difficile (Burklow et al., 1998).

Le TAP ayant un impact a la fois sur la santé de I'enfant, son développement, mais également sur sa

sphéere familiale et sociale, une intervention précoce et interdisciplinaire est grandement préconisée.

Parmi les traitements préconisés dans le cadre des TAP, on retrouve les Sollicitations Oro-Faciales (SOF),
utilisées dans un but tant préventif que thérapeutique (Lecoufle, 2012) pour permettre un investissement
positif de la sphére orale et une amélioration de la force des muscles et de I'organisation de la motricité
(Picaud, 2016). Les auteurs insistent sur l'intensité du traitement ainsi que sur I'approche adaptée et
respectueuse avec laquelle les SOF doivent étre réalisées. La pratique des SOF par les parents permettrait
alors de contribuer & augmenter la fréquence du traitement et donnerait de bons résultats (Majoli et al.,
2021).

En sachant que 'Education Thérapeutique du Patient (ETP) ou encore les programmes d’intervention
parentale permettent de favoriser I'implication des parents, nous pensons que la création d’'un programme
de partenariat parental sur les SOF de type massage et a destination de parents d’enfants porteurs de TAP
est tout a fait pertinent.

En 2022, Dufillon étudiait la faisabilité d’'un programme de partenariat parental sur les SOF de type
massage au sein d’'un Centre d'Action Médico-Sociale Précoce (CAMSP). Nous avons décidé de
poursuivre ce projet avec pour objectif principal de questionner la validité de ce programme au sein d'un
autre CAMSP, en vérifiant notamment s’il permet d’augmenter le nombre de massages oro-faciaux réalisés

par les parents.
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CONTEXTE THEORIQUE

Partie 1 : I'intérét des SOF dans la prise en soin des Troubles Alimentaires Pédiatriques

1. Les Troubles Alimentaires Pédiatriques
1.1. Définitions et classifications actuelles

La terminologie actuelle concernant les difficultés d’alimentation de I'enfant est variée. Dans le domaine de
la pédopsychiatrie, on peut nommer les Troubles des Conduites Alimentaires (anorexie, boulimie,
hyperphagie boulimique) et les troubles de I'ingestion d’aliments (American Psychiatric Association et al.,
2015). Dans le domaine de la pédiatrie, on parle de Troubles de I'Oralité Alimentaire, de troubles du
comportement alimentaire, de Troubles Alimentaires Pédiatriques, ou encore des troubles de I'alimentation
évitante/restrictive (ARFID) (American Psychiatric Association et al., 2015).

Quels que soient les termes utilisés, la plainte des parents reste souvent la méme : « il ne mange pas ».

La définition la plus récente des TAP est proposée par Goday et al. (2019). Leur objectif est d'établir un
consensus terminologique chez tous les professionnels de santé concernés et d’'améliorer les pratiques
cliniques et donc la prise en soin des enfants atteints de troubles alimentaires.

Dans ce consensus, Goday et al. (2019) définissent le TAP par une prise orale des aliments et des liquides
perturbée par rapport a ce qui est attendu a I'dge de I'enfant, pendant au moins 2 semaines, et associée a
au moins l'un des aspects suivants : des problemes médicaux, un retentissement nutritionnel, un
dysfonctionnement psychosocial, ou encore une altération des compétences en matiére d'alimentation.
En outre, les critéres diagnostiques détaillés du TAP qu'ils proposent (Annexe 1), permettent également
d’évaluer les limitations fonctionnelles, et ce dans le but d’offrir des interventions adaptées qui contribuent
a une amélioration de la qualité de vie.

Toujours afin d’élaborer une « conceptualisation commune et un cadre diagnostique pour les Troubles
Alimentaires Pédiatriques », Sharp et al. (2022) proposent I'utilisation d’'un dossier médical protocolisé
permettant d’évaluer le patient dans quatre domaines (médical, nutrition, compétences alimentaires et
psychosocial) et d’identifier les caractéristiques principales de son trouble alimentaire. lls espérent ainsi
pouvoir fournir un outil clinique utile permettant d’apporter la rigueur méthodologique nécessaire a une

meilleure évaluation des patients.

Alors que la plupart des anciennes classifications se basent généralement sur I'origine du trouble (Leblanc
et al., 2012; Senez, 2020; Thibault, 2017), avec notamment en France une classification triadique (troubles
de l'oralité d’origine organique, psychogéne ou sensorielle) (Di Paco, 2020), les TAP sont aujourd’hui
davantage « définis par les comportements observables qui se manifestent dans différents contextes sans
présager des étiologies sous-jacentes » (Mottrie et al., 2022).

Ces comportements observables dans les TAP ont notamment été synthétisés par Grevesse et al., (2020),

qui parlent de «signes dalerte». Nous les avons répertoriés dans [Il'annexe 2.
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Burklow et al. (1998) expliquaient déja qu’une classification se basant sur I'étiologie ne permet pas de
« rendre compte de fagon adéquate des étiologies mixtes des troubles alimentaires pédiatriques » car ces
derniers « sont décrits en termes de catégories exclusives ». Ainsi, le fait de se baser sur I'expression du
trouble permet de mettre en avant les interactions pouvant exister entre les différents facteurs des troubles
alimentaires, et notamment entre les aspects biologiques et comportementaux.

Goday et al. (2019) soulignent également qu’il existe des interactions entre les différents domaines
impliqués dans le trouble alimentaire (médical, nutritionnel, compétences alimentaires et psychosocial) et
rapportent ainsi qu’une « une déficience dans I'un d'entre eux peut entrainer un dysfonctionnement dans
n'importe lequel des autres ». Ainsi, le comportement d’évitement observé dans un TAP n’est pas
forcément purement comportemental mais peut résulter d’'un manque de compétence physiologique pour

gérer I'alimentation ou bien peut étre un moyen d’éviter un inconfort physique (Toomey & Ross, 2011).

Enfin, plusieurs auteurs soulignent le réle de I'environnement et notamment de la famille dans les
manifestations comportementales observées dans les TAP.

Pour Manikam et Perman (2000), un trouble alimentaire ayant une cause organique peut induire des
comportements inadaptés de la part des parents (for¢cage, trop grande sélectivité, trop grandes quantités,
menaces, chantage) amenant a faire du repas un moment conflictuel. Ramsay (2001) constate également
que les stratégies mises en place par les parents pour arriver a faire augmenter les quantités prises ne font
gu’alimenter la bataille engagée.

Levavasseur (2017), dans sa lecture pyramidale des TOA (Annexe 3), explique que les « réponses plus ou
moins ajustées des parents, souvent instables, voire contre-productives » face au refus de manger de leur
enfant contribuent a créer une boucle sensorielle secondaire qui va « ancrer les réactions négatives de
I'enfant et I'inscrire dans un TOA complexe ».

Nous avons choisi d'utiliser dans ce mémoire la terminologie faisant consensus dans la communauté
scientifique, a savoir « le Trouble Alimentaire Pédiatrique » (Pediatric Feeding Disorder). Nous sommes
toutefois consciente que la nomenclature orthophonique n’a pas encore intégré cette nouvelle terminologie
et que le terme d’oralité alimentaire est encore trés utilisé. En outre, « le Trouble Alimentaire Pédiatrique »

exclut la population adulte, pour qui on parle toujours de Troubles de I'Oralité Alimentaire.

1.2, Impact des TAP sur la sphére familiale et sociale
Impact familial

Léo Kanner (1943) décrivait déja dans son article princeps l'inquiétude et le désarroi des parents face a un
enfant qui a des difficultés d’alimentation : «la principale chose qui m’inquiéte c’est sa difficulté a

s’alimenter [...], nous avons essayé tout ce qui est possible ».

En effet, les troubles alimentaires chez I'enfant se limitent rarement a I'enfant lui-méme. Il s’agit également
d’'un probléme familial qui constitue un véritable facteur de stress pour les parents (Manikam et Perman,

2000). Cela est compréhensible étant donné que nourrir son enfant est une composante essentielle et
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quotidienne des soins parentaux (Thullen & Bonsall, 2017) et qu’elle constitue 'une des compétences
essentielles d’'un parent (Prudhon Havard et al., 2009).

Le méme constat est fait par Simione et al. (2020), qui montrent que les parents ressentent de hauts
niveaux de stress, d’une part a cause des conséquences potentielles des troubles alimentaires sur la santé,
la nutrition, le poids de leur enfant, et d’autre part parce qu’ils peinent a concilier les besoins de leur enfant
avec d'autres responsabilités personnelles, familiales et professionnelles.

Par ailleurs, un jeune enfant en proie a des troubles alimentaires va essentiellement les « exprimer de
facon corporelle et comportementale » (Cascales & Olives, 2016), or Thullen & Bonsall (2017) ont montré
dans leur étude qu’une rigidité, des refus ou des comportements perturbateurs de leur enfant pendant les
repas étaient associés a du stress chez les parents interrogés.

Enfin, Ramsay (2001) alerte sur le fait que la perception erronée qu’ont les parents des comportements
alimentaires de leur enfant (enfants « difficiles », « capricieux ») contribue a étendre le probléme

alimentaire dans la sphére relationnelle.

Impact social

Du fait des difficultés alimentaires de leur enfant, les repas a I'extérieur de la maison sont souvent difficiles
a gérer pour les parents, qui peuvent subir le regard des autres sur leur gestion du comportement de leur
enfant, des questions répétitives autour des problématiques de ce dernier, ou encore des remarques

« éducatives » souvent désobligeantes (Di Paco, 2020).

Toutes ces difficultés vont conduire les parents a éviter les repas a I'extérieur et le cercle social de la famille
peut s'en trouver limité (Prudhon Havard et al., 2009).

Les troubles alimentaires rendent également souvent difficiles pour le patient la participation a des activités
sociales normales qui incluent les repas (Katzman Debra et al., 2016), ce qui peut aboutir a une limitation
des activités de I'enfant. Simione et al. (2020) ont montré que la participation a I'’école, aux sorties scolaires,
aux invitations a jouer, ou encore aux fétes d’anniversaire étaient impactées par les difficultés alimentaires

de I'enfant.

2. La prise en soin des TAP

Comme expliqué précédemment, le TAP a un impact a la fois sur la santé de I'enfant, son développement,
mais également sur sa sphére familiale et sociale. En outre, parce qu’il limite les activités ou restreint la
participation des personnes touchées, on peut dire que le TAP entraine un handicap (Goday et al., 2019).

On comprend alors I'importance de la prise en soin de ce trouble, et ce au plus tét.

Méme s’il n’y a pas de recette de prise en soin des TAP et que pour chaque enfant, une analyse fine de la
situation sera requise (Abadie et al., 2018), les auteurs s’accordent sur le fait qu’'une intervention

interdisciplinaire et précoce est conseillée.
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2.1. L’intervention interdisciplinaire

De nombreux auteurs préconisent une évaluation et une prise en soin interdisciplinaire des TAP,
notamment en raison de leur complexité (expressions diverses, variété des domaines impliqués) (Boudou
& Lecoufle, 2015; Edwards et al., 2015; Grevesse et al., 2020; Ibafiez et al., 2020; McComish et al., 2016;
Morris et al., 2017).

On retrouve chez plusieurs auteurs les mémes principaux professionnels impliqués dans cette prise en
soin interdisciplinaire. Sont ainsi nommeés le médecin/pédiatre (généraliste et/ou spécialise), le diététicien,
le psychologue, I'ergothérapeute et I'orthophoniste (Edwards et al., 2015; Ibafiez et al., 2020; McComish
et al., 2016; Morris et al., 2017; Sharp et al., 2016, 2022). Morris et al. (2017) détaille le réle de chacun
dans sa revue de littérature (Annexe 4).

Alors qu’en France on retrouve également le masseur kinésithérapeute et le psychomotricien (Jule, 2021),
la littérature américaine mentionne I'analyste comportemental ou « Behavior Analyst » (Ibafiez et al., 2020).
En effet, les interventions comportementales restent les traitements les plus documentés et les plus
soutenus sur le plan empirique (M. Volkert & C. Piazza, 2012; Morris et al., 2017; Sharp et al., 2016;
Silverman, 2010).

L’intervention interdisciplinaire des troubles de I'alimentation chez les enfants favorise probablement les
plans de traitement les plus sars, les plus complets et les plus efficaces (Silverman, 2010).

Des études ont notamment montré une diminution de la dépendance a la supplémentation orale et a la
gastrostomie, des améliorations du comportement alimentaire et des réductions du stress parental a la
suite d'une intervention interdisciplinaire (Kim et al., 2021; Patel et al., 2022; Sharp et al., 2016).

On trouve dans la littérature frangaise des exemples concrets de prise en soin interdisciplinaire des TAP.
Parmi eux, les observations repas et le groupe golter au CAMSP Le Moulin Vert (préconisés aprés
consultation médicale), sont encadrés par une puéricultrice et une orthophoniste. La complémentarité de
ce binbme permet d’avoir une vision plus globale de I'enfant, du parent, et de leur problématique (Martin-
Royer & Cazenave, 2014).

Cascales & Olives (2014) soulignent quant a eux I'intérét de la complémentarité d’'une approche pédiatrique
académique et d'une approche psycho-éducative d’orientation psychodynamique. L’intervention
simultanée du pédiatre et du psychologue permet notamment que les identifications multiples puissent étre
exploitables et les aménent a mutualiser leur savoir et a partager leurs points de vue.

Mais méme si l'intervention interdisciplinaire est largement préconisée dans la prise en soin des TAP, il
faudra veiller a ce qu’elle soit coordonnée (Bellis et al., 2009; Grevesse et al., 2020).

En outre, (Barbier, 2010) rappelle la nécessité de la cohérence des propos entre les différents intervenants
ainsi que l'importance du respect du travail engagé par tous les membres de I'équipe afin de ne pas perdre

les parents et ne pas ébranler leur confiance envers les professionnels.
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2.2. L'intérét d’'une prise en soin précoce

25 a 40 % des consultations de pédiatrie concernent des difficultés alimentaires chez des enfants d’age
préscolaire (un a trois ans) (Mottrie et al., 2022) et pour 3 a 10 % de ces enfants, ces difficultés alimentaires

précoces vont se pérenniser vers un trouble alimentaire parfois sévére (Goulet et coll. 2012).

Face a ce constat, de nombreux auteurs s’accordent sur le bien-fondé d’'une intervention précoce afin
d’empécher des troubles d'alimentation plus séveres de se développer, de minimiser les répercussions sur
la santé, le développement physique, psychique, sensorimoteur voire cognitif et relationnel de I'enfant, et
de réduire la durée et l'intensité de l'intervention (Grevesse et al., 2020; Ibafiez et al., 2020; Morris et al.,
2017; Mottrie et al., 2022). En outre, la plasticité cérébrale, processus permettant au cerveau de se
réorganiser en fonction des expériences et des interactions avec I'environnement, serait maximale jusqu’a
'age de 2 ans (Dayan, 2015). Certains auteurs préconisent ainsi une rééducation précoce dés la premiére
année de vie lorsqu’un déficit est établi (Hadders-Algra, 2014).

La précocité de l'intervention permet aussi d’accompagner les parents, afin d’'une part, de leur redonner
confiance dans leurs compétences, et d’autre part, de limiter les comportements inappropriés venant nourrir
la cascade dysfonctionnelle observée quand les troubles sont tardivement reconnus (Levavasseur, 2017;
Mottrie et al., 2022).

Lorsque les facteurs de risque de TAP sont nombreux et multifactoriels, des actions de prévention peuvent
étre mises en place (Lecoufle, 2012), auprés des enfants et des familles, mais aussi auprés des soignants
(Abadie et al., 2018; Chaulet et al., 2004; Menier et al., 2014).

2.3. Le role de I'orthophoniste dans la prise en soin des TAP

Comme le précisait Jule (2021) dans son mémoire d’orthophonie, «l'oralité » est un domaine

majoritairement attribué aux orthophonistes si 'on se référe aux textes officiels et aux formations initiales.

Selon la convention nationale des orthophonistes, le bilan et la rééducation de la déglutition et des fonctions
oro-myofaciales et de I'oralité correspondent a des actes spécifiques (Journal Officiel, 2022).
L’'orthophoniste procede tout d’abord a une analyse des signes d’appel pour orienter son bilan et sa prise
en soin. Ces signes sont recueillis lors de 'anamnése avec les parents et lors d’'une évaluation clinique
hors repas et pendant I'alimentation. Le temps de repas permet notamment d’observer les éléments
cliniques en contexte et d’apprécier 'autonomie du patient et la posture des aidants (Prudhon Havard et
al., 2009).

La prise en soin intervient sur le plan moteur, sensoriel, et ce en fonction de I'expression du trouble.
L’'orthophoniste peut également proposer des adaptations au niveau de I'alimentation, des installations et
postures pour favoriser et sécuriser la prise alimentaire (Crunelle, 2012).

L’'accompagnement parental prend également une place importante dans I'intervention orthophonique des
TAP.
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Dés lors qu'il existe des troubles des fonctions oro-faciales, I'orthophoniste peut aussi utiliser le toucher
thérapeutique. Il a pour but de travailler sur le tonus, la mobilit¢ ou la sensibilité, permettre le
réinvestissement de I'entité corporelle, détendre, ou encore rééduquer les fonctions oro-faciales (Vivier,
2013).

3. Les SOF
3.1. Définition et intérét des SOF

Les SOF sont utilisées dans un but tant préventif que thérapeutique dans la prise en soin TAP (Lecoufle,
2012).

Ces sollicitations correspondent aux procédés utilisés pour permettre a I'enfant « d’investir positivement sa
sphére orale » et « améliorer la force des muscles utilisés pour [...] 'organisation de la motricité orale »
(Picaud, 2016).

Les SOF comprennent donc les massages du corps, du visage, de I'extérieur et de l'intérieur de la bouche
ainsi que d’autres sollicitations tactiles et/ou instrumentales, 'entrainement de la mobilité et du tonus des
muscles du visage, de la bouche et de la langue, la stimulation de la succion et de la mastication, les
stimulations olfactives et gustatives et les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment).
On trouve dans la littérature frangaise comme a I'étranger I'utilisation du terme de « stimulation oro-faciale »
ou « stimulation orale ». Cependant, ces stimulations ne devraient pas se limiter a I'application stricte d’un
protocole ou les gestes sont figés. Il est essentiel de savoir observer le bébé pour interpréter ses réactions
et doser ce qu’il acceptera avec plaisir (Lecoufle, 2012). Nous nous attacherons donc a parler de
sollicitations plutoét que de stimulations puisque I'enfant ne doit pas subir notre intervention, il doit en étre
acteur.

Les SOF doivent étre pratiquées avec une approche respectueuse de I'enfant, dans le sens ou il faut
s’adapter a son rythme et a son niveau de confort/d’inconfort et privilégier avant tout I'échange, la relation
(Guillerme, 2014; Haddad, 2017). Enfin on adoptera un toucher doux mais ferme ainsi qu’une approche
progressive, la bouche étant sollicitée en dernier (Amblard, 2021; Guillerme, 2014; Haddad, 2017; Vivier,
2013).

Dans le cadre des TAP, les auteurs recommandent une intervention intensive (Kleinert, 2017; Sharp et al.,
2016), et il est préconisé de réaliser les SOF régulierement et méme de fagon pluriquotidienne pour qu’elles
soient efficaces (Barbier, 2004; Haddad, 2017; Halimi, 2021; Leblanc & Ruffier-Bourdet, 2009; Senez,
2020; Weiz & Marin, 2021).

Nous avons choisi de présenter I'intérét des SOF en fonction des objectifs qui peuvent étre recherchés et
a travers des contextes médicaux bien documentés dans la littérature.

Le terme de « Sollicitations Oro-Faciales » n’est pas toujours présent dans les études mentionnées mais
nous l'associerons notamment aux thérapies/interventions oro-motrices, oro-myofonctionnelles ou encore

oro-sensorimotrices.
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3.2. Les objectifs des SOF

3.21. Prévenir les troubles alimentaires et favoriser 'autonomie alimentaire dans le

cadre de différents contextes médicaux
La prématurité

Les enfants prématurés constituent un groupe vulnérable face aux troubles alimentaires, dans la mesure
ou des facteurs délétéres pour I'investissement de la sphére orale se surajoutent au cours de leurs premiers
instants de vie : la séparation précoce d’avec leur mére, une médicalisation importante en raison de
'urgence vitale (respirateur, intubation...), une alimentation entérale, un environnement sensoriel agressif
(Guillerme, 2014). Une intervention orthophonique dans les unités néonatales, inscrite avant tout dans une

visée préventive, s’avére ainsi nécessaire (Bellis et al., 2009).

De nombreuses études a travers le monde ont montré l'intérét des thérapies oro-motrices sur les bébés
prématurés, avec une réduction du temps de transition vers une alimentation orale compléte, de la durée
du séjour a I'hépital, ainsi qu’'une augmentation de l'efficacité de I'alimentation et la prise de poids (Chen et
al., 2021; Dell'Orto, 2018; Lessen Knoll et al., 2019; Negi et al., 2022).

Un programme en particulier a été testé dans différents pays, le PIOMI (Premature Infant Oral Motor
Intervention), ou Thérapie Oro-Motrice sur Enfant Prématuré. Il s’agit d’'une intervention oro-motrice de 5
minutes impliquant 8 mouvements utilisant le petit doigt dans la bouche et autour de la bouche des
prématurés a partir de 29 semaines d’age post-menstruel. La thérapie prévoit des mouvements assistés
pour activer la contraction musculaire et des mouvements contre résistance pour renforcer la zone
péribuccale (Annexe 5). Cette intervention permet notamment d'améliorer les performances alimentaires
des nouveau-nés prématurés, de réduire la durée de leur séjour a I'népital et d'augmenter leur poids
(Thabet & Sayed, 2021). D’autres études montrent 'efficacité des techniques intégrant différents types de
stimulations (olfactives, auditives, succion non nutritive), combinées ou non aux sollicitations tactiles
(Dell’Orto, 2018; Haddad, 2017; Negi et al., 2022).

Le sevrage de la nutrition entérale

Certains enfants présentant une condition médicale nécessitant une nutrition artificielle précoce de
plusieurs semaines voire plusieurs mois (nutrition parentérale ou nutrition entérale par sonde nasogastrique

ou gastrostomie), peuvent développer un TAP (Leblanc, 2008).

Hoogewerf et al. (2017) ont montré que les enfants sous nutrition entérale pendant plus de 30 jours sont
susceptibles de nécessiter une intervention pour pouvoir passer a une alimentation orale.

Cette intervention devrait pouvoir commencer le plus t6t possible, et méme des le début de la nutrition
artificielle (avec ou sans alimentation orale), afin d’aider le patient a investir positivement sa zone orale
(Leblanc, 2008). Pour les plus jeunes, il s’agira aussi de maintenir présents et efficaces les réflexes oraux

et notamment la succion, dans I'optique d’une réalimentation dés que possible (Lecoufle, 2012).
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Un groupe de travail multidisciplinaire a été formé en juin 2018 pour formuler des directives de pratique
clinique fondées sur des preuves pour le sevrage de la nutrition entérale chez les enfants (Clouzeau et al.,
2021).

Ce groupe de travail recommande notamment de proposer de la nourriture, et/ou de maintenir une activité
orale, et/ou de réaliser des sollicitations orales non intrusives, en fonction des conditions cliniques de
I'enfant, afin de favoriser I'acquisition ou le maintien des compétences orales sensorimotrices.

En outre, il suggéere de réaliser des interventions psycho-comportementales et sensorimotrices pour
favoriser le sevrage.

L’intervention sensorimotrice est en effet largement utilisée dans les programmes de sevrage (Gardiner et
al.,, 2016) puisqu’elle va permettre I'abaissement du seuil de réactivité sensorielle entravant I'oralité du
patient, ainsi que la sollicitation de gestes moteurs et oraux.

L'intervention sur la motricité orale vise a développer les compétences nécessaires a une alimentation
autonome et avancée (succion efficace ou mastication mature). Ces compétences doivent étre initiées tot

pour favoriser une durée plus courte de I'alimentation entérale (Edwards et al., 2015).

La prise en soin des freins buccaux restrictifs chez le nourrisson de moins d’un an

La présence de freins buccaux restrictifs chez le nourrisson peut causer des difficultés de succion, elles-
mémes souvent précurseurs d’un TAP et/ou d’'un trouble myofonctionnel oro-facial (Amblard, 2021; Ferrés-
Amat et al., 2017).

Dans ce cadre, la thérapie myofonctionnelle oro-faciale proposée par I'orthophoniste va permettre de
favoriser un développement fonctionnel et morphologique harmonieux en agissant en prévention quand
cela est possible, et de développer les aspects sensorimoteur et proprioceptif de la sphére buccale afin
d’activer de nouveaux patterns neuromusculaires, notamment aprés une frénotomie (Mazeau & Prunet
Delacour, 2021).

En outre I'association des thérapies oro-motrices et/ou myofonctionnelles a la freinectomie vont permettre
une amélioration des symptdmes a long terme (Baxter et al., 2020).

Merkel-Walsh (2020) considére que la thérapie myofonctionnelle oro-faciale exige un contrdle volontaire et
un autocontrble et préfére donc utiliser le terme de Rééducation Neuro-Musculaire (RNM) pour nommer
les thérapies pré et postopératoires chez les nourrissons et les jeunes enfants. Ces thérapies comportent
des stimulations bucco-faciales (réflexes oraux) et olfactives pour rééduquer la succion, des massages
faciaux et intrabuccaux visant a réduire les tensions péribuccales et intrabuccales, des stimulations
instrumentales de la rotation de la langue et de la mastication et le maintien de la posture linguale pendant
le sommeil (Amblard, 2021).

Dans leur revue de littérature, Gonzalez Garrido et al. (2022) concluent que la thérapie myofonctionnelle
associée a une chirurgie permet d’avoir de meilleurs résultats qu’une chirurgie seule. Des améliorations
ont notamment été constatées au niveau de la douleur mammaire de la mere, de la prise de poids des

bébés, de la durée de I'allaitement, de la mobilité de la langue ou encore de la force et 'endurance de la
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succion. lls précisent toutefois que des recherches complémentaires employant une méthodologie plus

qualitative sont nécessaires pour renforcer ces résultats.

3.2.2. Augmenter ou abaisser le seuil de réactivité sensorielle

Lors du repas, I'enfant qui présente un trouble de l'intégration neurosensorielle est envahi par une multitude
d’'informations sensorielles qu'il est incapable d’organiser et il développe peu a peu des comportements
inhabituels (Barbier, 2004). L'enfant hypersensible aura des difficultés a aller vers de nouveaux godts, de
nouvelles consistances, textures, températures ou encore a changer de mode d’alimentation. L’enfant
hyposensible aura des difficultés a percevoir et a gérer la présence d'aliments dans la bouche, avec un

risque de fausse-route (Boudou & Lecoufle, 2015).

Une exposition intensive aux stimuli permet a I'enfant hypersensible de les intégrer graduellement et a
'enfant hyposensible de répondre de fagon adaptée a ses besoins sensoriels. Cette exposition peut
concerner la vue, I'odorat ou encore le sens tactile (Barbier, 2004). Concernant les stimulations tactiles,
des outils tels que le protocole de Wilbarger, les pressions et massages profonds, les outils vibratoires
pourront étre utilisés sur le corps et la bouche pour abaisser ou augmenter le seuil de réactivité sensorielle
de I'enfant en fonction de son profil sensoriel. Il est recommandé de les répéter a plusieurs reprises dans
la journée pour favoriser le processus d’habituation, en reculant au fur et a mesure que la réaction au

stimulus tactile diminue (Barbier, 2014).

Leblanc & Ruffier-Bourdet (2009) ont décliné les hypersensibilités tactile et orale en 5 stades (Annexe 6).
Elles proposent de mettre en place des sollicitations pluriquotidiennes pendant et en dehors du temps du
repas, toujours en fonction du stade ou se trouve I'enfant, dans le but de 'aider a investir positivement les
zones hyper défendues. Des sollicitations au niveau tactile et corporel sont proposées dans un premier
temps, et dans un second temps au niveau exo-buccal puis endo-buccal.

Senez (2020) utilise le terme de Syndrome de Dysoralité Sensorielle (SDS) pour désigner une aversion
alimentaire d’origine sensorielle qui devient handicapante. Elle propose comme traitement des dysoralités
sensorielles un protocole de désensibilisation consistant en des massages intrabuccaux pluriquotidiens (8
fois par jour) et progressifs, et ce pendant 7 mois.

Méme s’il n’existe aucune étude scientifique attestant de I'efficacité de cette désensibilisation, les résultats
de de Roeck (2018) ouvrent la voie a des études plus solides qui permettraient d’objectiver I'efficacité de

ce protocole.

Les difficultés alimentaires sont fréquentes chez les enfants atteints de troubles du spectre autistique, avec
une prévalence allant de 48% a 89%. Ces difficultés s’inscrivent généralement dans un contexte plus global
de trouble de la modulation sensorielle (Cermak et al., 2010; Page et al., 2021; Prudhon Havard et al.,
2009; Trewin et al., 2022).
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Selon Prudhon Havard et al. (2009), I'approche d'intégration neurosensorielle de J. Ayres peut étre utilisée
afin d’augmenter ou de diminuer les perceptions sensorielles. Les particularités sensorielles sont traitées
en sollicitant d’abord le corps, puis la sphére orale.

Les approches d’intégration sensorielle sont en effet recommandées dans un contexte de troubles du
traitement sensoriel affectant I'alimentation, (Cermak et al., 2010; Chistol et al., 2018; Trewin et al., 2022),
méme si ces approches manquent encore de support empirique, comparé notamment aux approches

comportementales (Addison et al., 2012; Kim et al., 2021; Peterson et al., 2016).

3.2.3. Améliorer le tonus et la motricité

On retrouve généralement des troubles du tonus musculaire chez des enfants présentant un retard dans
les acquisitions motrices, atteints de troubles neurologiques acquis ou développementaux ou encore dans

le cas de maladies neuro-dégénératives (Vivier, 2013).

Or on sait que les troubles du tonus et de la motricité affectant la sphére oro-faciale vont directement
impacter les fonctions oro-faciales et donc I'alimentation (Crunelle, 2012).

Il apparait que la prise en soin des troubles oro-faciaux par le toucher thérapeutique (endo-buccal et exo-
buccal) permet une régression majeure des troubles du tonus et une amélioration de la motricité bucco-
linguo-faciale (Vivier, 2013).

Nous nous sommes attachés ici a vérifier ces conclusions auprés de deux populations touchées par des
troubles du tonus et de la motricité : les enfants porteurs de trisomie 21 et ceux atteints de paralysie

cérébrale.

La trisomie 21

Les enfants porteurs de Trisomie 21 sont atteints d'un « syndrome bucco-facial » principalement
caractérisé par une hypotonie musculaire affectant la langue, les lévres et les joues (Hennequin et al.,
2000). Cette hypotonie entraine des difficultés de succion-déglutition, de mastication ainsi que des risques

de fausse-route (Cooper-Brown et al., 2008; Rives, 2012; Ternisien, 2014).

Les thérapies oro-motrices sont indiquées dans le but d’encourager le bon développement des structures
buccales et de la fonction masticatoire, en augmentant notamment la tonicité musculaire, en stabilisant la
mandibule au repos et en libérant le mouvement mandibulaire (Faulks et al., 2008).

Elles peuvent comprendre des stimulations oro-faciales aux doigts de la zone labio-jugale et intrabuccale
comprenant des massages, des exercices de « tapping », ou encore des exercices de contre-pression
(notamment sur la langue). Des SOF instrumentales (chewy tubes, appareils a vibration) peuvent
également étre utilisées pour favoriser la mastication via un travail de la latéralisation de la langue et de
soutien mandibulaire (Rives, 2012).

Plusieurs études ont montré les effets des thérapies oro-motrices, des thérapies oro-myofonctionnelles et

du massage sur le tonus musculaire et la motricité avec une amélioration des fonctions oro-motrices et
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notamment de la mastication et de la déglutition (Kumin et al., s. d.; Paleg et al., 2017; Pinheiro et al., 2018;

Saccomanno et al., 2018).

La paralysie cérébrale

La paralysie cérébrale est la cause la plus fréquente de handicap physique grave et de détérioration de la

fonction motrice chez les enfants (Widman-Valencia et al., 2021).

Les troubles de la déglutition et de I'alimentation sont fréquents chez les enfants atteints de paralysie
cérébrale, notamment a cause des troubles de la régulation tonique et de la coordination motrice affectant
les effecteurs bucco-pharyngés (Crunelle, 2012; Widman-Valencia et al., 2021).

Plusieurs études montrent ainsi que solliciter la sphéere bucco-faciale des enfants atteints d'une paralysie
cérébrale permet une amélioration des fonctions oro-motrices et des compétences d’alimentation, avec de
bons résultats observés sur la mastication, la fermeture des lévres, le contrdle oral ainsi que sur la
déglutition pharyngée avec une diminution des fausses-routes (Abd-Elmonem et al., 2021; Kaviyani
Baghbadorani et al., 2014; Min et al., 2022; Sigan et al., 2013; Umay et al., 2019; Widman-Valencia et al.,
2021).

Les traitements oro-moteurs proposés comportent des stimulations orales manuelles, des exercices
favorisant des mouvements passifs et actifs assistés, ainsi que la stimulation sensorielle des muscles du
visage et de la bouche, a I'aide de différentes textures et dispositifs thérapeutiques (Sigan et al., 2013;
Widman-Valencia et al., 2021).

Les thérapies sensorimotrices comprennent le travail de mouvements cibles avec des stimuli alimentaires
(Kaviyani Baghbadorani et al., 2014), des stimulations thermiques (froid), des pressions et des massages
péri-oraux et intra-oraux ainsi que des exercices travaillant la mobilité des effecteurs ou des exercices
fonctionnels (ex : succion a la paille) (Abd-Elmonem et al., 2021). Elles peuvent étre couplées a une
stimulation électrique des muscles masséters pour une potentialisation des effets (Umay et al., 2019).
Enfin, 'OMFT (Oral Motor Facilitation Technique) est une thérapie motrice orale compléte visant & améliorer
les fonctions oro-motrices et comprenant le travail du contréle postural et de la respiration, des stimulations

sensorielles, un travail moteur et des facilitations manuelles directes (Min et al., 2022).

3.24. Favoriser les interactions parents-enfants

Les interactions parents-enfants peuvent étre malmenées lorsqu’il y a des difficultés alimentaires, puisque
ces derniéres sont souvent source de stress et que les tensions autour du repas impactent la sphére

relationnelle.

Le massage infantile permet d'interagir intensément avec son enfant, d’avoir un contact visuel, tactile et

une communication significative par le biais de canaux verbaux et non verbaux (Khuzaiyah et al., 2022).

Mémoire d’orthophonie — Université Paul Sabatier | Laura Handy 17



Plusieurs études ont montré les bienfaits du massage infantile sur les interactions entre le parent et 'enfant
(Khuzaiyah et al., 2022; Lee, 2006; Midtsund et al., 2019; Onozawa et al., 2001). Il peut également aider a
faire baisser I'anxiété du parent (Feijo et al., 2006).

Les SOF pourraient donc avoir un impact positif sur des interactions mises a mal par le TAP et par le
contexte médical anxiogéne associ€, d'autant que les auteurs préconisent de privilégier I'échange et la
relation lorsqu’elles sont utilisées.

Une étude réalisée sur des enfants prématurés a montré que lorsqu’elles sont combinées a des massages
infantiles, les SOF permettent d’améliorer les interactions parents-enfants (Jaywant et al., 2020).
Cependant, Clementoni & Paupy (2010) n’ont pas pu montrer que les stimulations oro-faciales améliorent
les interactions entre le parent et I'enfant, notamment parce que ces stimulations demeurent un objet
purement instrumental lorsqu’elles sont effectuées comme une contrainte, a un moment non choisi par le

parent.

Nous pouvons conclure que des études robustes ont montré I'efficacité des SOF dans le cadre de la
prématurité et elles sont également fortement recommandées quand il s’agit de sevrer une nutrition
entérale.

Méme si I'intérét théorique des SOF dans le cadre des TAP est relayé par de nombreux auteurs et qu’elles
sont largement intégrées dans la pratique clinique (Dharmaraj et al., 2023; Humbert & German, 2013;
McComish et al., 2016; Sharp et al., 2016; van den Engel-Hoek et al., 2017), nous manquons de support
empirique pour attester de leur efficacité et les auteurs préconisent donc de multiplier les études solides
dans ce domaine (Dharmaraj et al., 2023; Kleinert, 2017; Morris et al., 2017).

Partie 2 : Impliquer les parents dans la prise en soin orthophonique des TAP

1. Terminologie et définitions

La famille représentant la principale source de force et de soutien de I'enfant, il est essentiel d’inclure les
parents dans les interventions orthophoniques (Singer et al., 2022). En outre, en partageant les difficultés
et compétences de I'enfant, ses évolutions dans le quotidien, ils aident I'orthophoniste a adapter son projet
de soin (Jule, 2021).

Cette préconisation est largement retrouvée dans le cadre de l'intervention précoce, qui ne peut fonctionner
sans l'implication des parents (Denni-Krichel, 2014; Thibault, 2017; Toffin & Alis-Salamanca, 2014; Trichet-
Zbinden et al., 2010; Lecoufle, 2017; Bélargent, 2000).

La revue de littérature réalisée par Perichon & Gonnot (2021) permet de clarifier la terminologie utilisée
lorsqu’on parle de la place des parents en orthophonie. lls proposent ainsi une classification terminologique
des pratiques professionnelles orthophoniques intégrant le parent, avec 3 approches : la guidance

parentale, 'accompagnement parental, le partenariat parental.
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La guidance parentale

Selon Périchon & Gonnot (2021), la guidance parentale permet de prodiguer des conseils a travers une
relation verticale asymétrique ou I'orthophoniste décide unilatéralement des axes et objectifs

thérapeutiques et donne des directives aux parents.

Crunelle (2010) définit également la guidance comme des informations et conseils qu’il convient parfois de
donner aux parents des enfants suivis. Elle parle de transmission de savoir de la part d’'un expert.

La guidance peut également consister a expliquer et montrer la mise en ceuvre de gestes techniques a
I'efficacité confirmée, et ce de maniére précise et claire, tout en tenant compte des possibilités réelles de
la famille (Senez, 2010).

L'accompagnement parental

Pour certains auteurs, la relation entre les parents et I'orthophoniste ne se limite pas aux informations et
aux conseils donnés par le professionnel de santé. En outre, la prise en soin est un processus qui se nourrit
des rencontres avec la famille, et il convient de leur laisser le temps d’intégrer les difficultés de leur enfant
(Lecoufle, 2017; Thibault, 2017).

L’accompagnement parental apparait alors comme une approche appropriée, permettant de laisser la
place a un espace d’écoute ou I'empathie contribue au soutien et a la réhabilitation de la démarche
parentale (Thibault, 2017). Arriver a intégrer que « tout parent est acceptable » est indispensable pour
affranchir la famille de schémas préétablis et pour qu’elle puisse s’adapter aux difficultés de son enfant en
toute autonomie (Kunz, 2015). Avec cette approche, I'orthophoniste favorise donc les liens parent-enfant
et soutient et valorise la parentalité, en aidant notamment I'enfant a révéler ses potentialités et les parents
a les repérer et a mettre en avant ses compétences (Antheunis et al., 2007; Crunelle, 2010; Jutard et al.,
2019; Kunz, 2015; Lecoufle, 2017).

Pour Perichon & Gonnot (2021), 'accompagnement parental repose sur une relation de coopération
asymeétrique dans laquelle le thérapeute encourage la famille a s'impliquer selon les méthodes qu'il leur
présente dans le but de renforcer leurs compétences parentales. Les objectifs sont définis par

I'orthophoniste en tenant compte des caractéristiques, valeurs, préférences, et attentes du patient.

Le partenariat parental

Le partenariat parental est une approche complémentaire aux approches classiques d’accompagnement
parental et de guidance parentale. Dans le cadre du partenariat parental, les objectifs et axes
thérapeutiques sont définis cette fois-ci en collaboration avec les parents qui sont acteurs et co-
décisionnaires du projet de soin de leur enfant. Ce partenariat repose sur I'alliance thérapeutique, soit une

relation basée sur un engagement mutuel entre les deux parties (Périchon & Gonnot, 2021).
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L’approche partenariale en santé permettrait d'améliorer la qualité du soin (Greene et al., 2018) et d’investir
davantage le patient et son proche aidant dans la prise en soin (Coulter & Collins, 2011), avec un impact
positif sur la durée des soins (Quiban, 2020).

En outre, le partenariat parental favoriserait 'engagement de la famille (Klatte et al., 2019) et permettrait
ainsi d’améliorer les résultats de l'intervention (Haine-Schlagel & Walsh, 2016; Roberts & Kaiser, 2011;
Sharp et al., 2016).

Enfin, selon I'étude de Werba & Brejon Lamartiniére (2021), les orthophonistes exercant en France
partagent l'avis que développer l'approche de partenariat-patient/aidant enrichirait la pratique

orthophonique actuelle et serait prometteuse.

Malgré le nombre croissant de publications pronant les effets du partenariat parental, il 'y a pas d’approche
supérieure a l'autre quand il s’agit d’inclure le parent dans la prise en soin, il faut avant tout s’adapter a
chaque famille et respecter leur choix quant a leur degré d’investissement (Haine-Schlagel & Walsh, 2016;
Périchon & Gonnot, 2021).

2. Pourquoi impliquer les parents dans la prise en soin des TAP

Les parents jouent un rble central dans tous les domaines de la vie d'un jeune enfant et ce sont eux qui

sont les premiers impliqués lorsqu’il s’agit de nourrir leur enfant (Johnson et al., 2018).

En outre, nous avons pu établir que les TAP avaient un impact important sur la sphére familiale (cf.
Contexte théorique - Impact des TAP sur la sphére familiale et sociale)._ll semble donc tout a fait pertinent
d’investir les parents dans la prise en soin des TAP, et on retrouve d’ailleurs I'implication des parents
comme étant I'un des facteurs de réussite des interventions proposées (Kleinert, 2017).

Des études ont également montré qu’intégrer les parents dans les interventions donne de meilleurs
résultats que s’ils ne sont pas impliqués, notamment parce que cela permet de maximiser l'intensité de
l'intervention que I'enfant recoit tout en favorisant la généralisation des effets dans son quotidien (de Place,
2018; Johnson et al., 2018; Kleinert, 2017; Sharp et al., 2014).

Certaines approches interventionnelles ne sont possibles qu’en établissant un partenariat avec les parents
et en les formant, notamment parce que l'intensité du traitement est requise pour assurer son efficacité.
C’est notamment le cas du protocole de désensibilisation de Catherine Senez, qui requiert une implication
importante des parents et doit étre accompagné d’un véritable travail pédagogique (Senez, 2020).
L’intervention parentale peut étre aussi efficace que celle du professionnel, c’est ce que montre I'étude de
Majoli et al. (2021) qui a adapté l'intervention oro-motrice sur les prématurés (PIOMI) afin qu’elle puisse
étre prodiguée par les parents.

Enfin, en plus d’assurer l'efficacité de la prise en soin, impliquer les parents permet de prévenir les dérives
et comportements inadaptés durant les repas induits par les TAP (Barbier, 2010).

Malgré tout, les parents ne doivent pas prendre la place des professionnels et devenir des « rééducateurs

au foyer ». Les impliquer signifie en réalité les aider a prendre ou reprendre leur place auprés de leur
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enfant, les rendre plus efficaces auprés de lui en les faisant se sentir compétents dans les stimulations
qu’ils peuvent lui proposer (Barbier, 2004; Cousin, 2010; de Place, 2018). Et ces stimulations, méme si
elles sont réguliéres, doivent rester breves et agréables pour tous (de Place, 2018).

Enfin, il faut garder a I'esprit qu’augmenter les compétences parentales dans le domaine alimentaire ne
peut se faire sans prendre en considération leur « style » de nourrissage, leurs habitudes alimentaires, le
cadre des repas ainsi que la valeur qu’ils donnent a I'alimentation (Kerzner et al., 2015; Levavasseur, 2017).
Il s’agit donc de porter également une attention toute particulieére aux familles issues de cultures différentes
afin, dans un premier temps, de comprendre, de reconnaitre et d’honorer leurs habitudes alimentaires, pour

ensuite faciliter leur adhésion au traitement (Kleinert, 2017; Ramsay, 2001).

21. Sous quelle forme se fait I'implication parentale?
211. En individuel

L’accompagnement du patient et de son entourage dans I'’environnement est compris dans le référentiel
de compétences des orthophonistes (Bulletin Officiel, 2013). Par ailleurs, nous savons que les parents sont
des partenaires essentiels dans la prise en soin des TAP (cf. Contexte théorique - Pourquoi impliquer les
parents dans la prise en soin des TAP).

L’orthophoniste va donc inviter les parents en séance et les impliquer dans la prise en soin en utilisant 'une
des approches précédemment décrites (partenariat, accompagnement, ou guidance), ou bien en passant
de l'une a l'autre en fonction du profil et des possibilités de la famille. La modalité individuelle va favoriser
la participation des parents, en leur permettant d’expérimenter, d’investir et de reproduire a la maison les
principes présentés en séance, mais va également leur permettre de partager avec I'orthophoniste leurs
compétences et leur savoir-faire (Auzias & Le Menn, 2011).

L’orthophoniste pourra s’appuyer sur divers outils pour favoriser la compréhension des parents et renforcer
leurs compétences, comme les livrets d’'information, les guides, les fiches pratiques, ou encore I'utilisation

de la vidéo feedback.

2.1.2. En groupe

Méme si 'accompagnement individuel lors des séances reste le format le plus utilisé, un accompagnement
parental en groupe est également possible. Cela permet notamment d'inscrire les troubles alimentaires de

'enfant dans une démarche plus globale et d’éviter de cibler uniquement ses difficultés (Barbier, 2004).

La prise en soin en groupe peut revétir plusieurs formats, nous en avons donc fait un état des lieux a travers

plusieurs exemples.

Les groupes thérapeutiques
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Le groupe est un lieu qui peut accueillir 'expérience d’'une vie émotionnelle troublée. En outre, l'inclusion
du parent au groupe thérapeutique lui permet de partager avec les autres familles, de se reconnaitre dans
leurs propos, de ne plus étre seul dans ses difficultés (Robail et al., 2017).

La prise en soin en groupe se fait encore peu en cabinet libéral, et a donc majoritairement lieu au sein des
structures hospitaliéres et médico-sociales.

« Les P’tites Cuilleres », groupe thérapeutique « parents-enfants » autour des troubles alimentaires
précoces, a été créé en 2012 au sein de 'unité périnatalité et petite enfance (UPPE) du pble femme-parent-
enfant du CHU de Reims (Robail et al., 2017). Ce dispositif s’étend sur 12 semaines et propose un
accompagnement thérapeutique a 4 enfants de 0 a 3 ans, accompagnés de leur(s) parent(s), dans le but
de travailler la dimension relationnelle de I'alimentation, les interactions parents-enfants, la sensorialité et
le plaisir oral. Il est encadré par une éducatrice, une infirmiere, et une assistante sociale.

Le CAMSP Le Moulin Vert a mis en place un groupe go(ter, visant a aider les enfants a s’approprier une
nourriture qui les angoissait au préalable. Il est encadré par une puéricultrice et une orthophoniste et
accueille une fois par mois pendant 1h30 des enfants agés de 3 a 6 ans ayant des troubles alimentaires
d’origines diverses. Les enfants réalisent une recette qu'ils dégustent avec les parents, seulement invités
en fin de groupe (Martin-Royer & Cazenave, 2014).

Le SESSAD Trisomie 21 de Toulouse organise depuis 2015 des ateliers « Oralités », par groupe d’age et
en présence des familles. Ces ateliers, encadrés par une infirmiére, une diététicienne et une orthophoniste,
ont pour but de donner des explications sur le theme des oralités, de la diététique, de favoriser les échanges
avec les parents sur I'alimentation au quotidien, de montrer des exercices sensorimoteurs, de partager des
moments de découvertes sensorielles, de présenter du matériel ergonomique et d’observer les repas.
Enfin, il existe a ce jour plusieurs études cherchant a évaluer I'impact de la mise en place d’ateliers de

groupe sur l'alimentation (Breilloux, 2021; Guesnon, 2019).

Les programmes d’intervention

L’intervention des parents se distingue de I'implication des parents, dans laquelle le parent joue un rdle
secondaire pour soutenir l'intervention directe de I'orthophoniste. Dans lintervention, ils en deviennent les
principaux agents et apprennent a faciliter le développement d’'une compétence au quotidien et dans des

conditions naturelles (Girolametto, 2010).

Dans le cadre de ces programmes, les parents et I'orthophoniste deviennent partenaires et vont établir
conjointement les objectifs de I'intervention (Auzias & Le Menn, 2011).

L’efficacité de ces programmes a surtout été vérifiée pour le langage et la communication. Plusieurs études
ont ainsi montré qu’ils constituent une approche efficace de l'intervention précoce sur le langage pour les
jeunes enfants souffrant de troubles du langage (Roberts & Kaiser, 2011). Le programme Hanen Au-dela
des mots (More Than Words[]), véritable référence dans le domaine, met en avant plusieurs facteurs de
réussite du coaching parental, applicables a tout domaine d'intervention : la discussion et le partage

d’'informations, la position d’observateur du thérapeute, I'apprentissage direct, les démonstrations, le fait
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que le parent pratique lui-méme avec un feedback de I'orthophoniste, I'auto-évaluation et la co-construction
du projet thérapeutique (Dufillon, 2022).

Le seul programme d’intervention parentale sur les troubles alimentaires dont I'efficacité est étudiée est le
plan pour la gestion des aversions alimentaires et la limitation de la variété (MEAL Plan). Il s’agit d’'un
programme de groupes de parents d’enfants atteints de TSA visant a leur apprendre a développer et a
mettre en ceuvre des interventions alimentaires basées sur le comportement (Sharp et al., 2014, 2019).
En France, les programmes d’intervention en orthophonie adaptés au domaine de l'oralité alimentaire
s’adressant aux parents n’existent qu’a travers quelques études qui n’en ont pas encore montré |'efficacité
(Mélot, 2018).

Enfin, les programmes d’intervention parentaux sont généralement menés sans la présence des enfants,
ce qui rend plus complexe leur implémentation en cabinet libéral puisque la NGAP ne prévoit pas de

séances sans la présence du patient.

L’éducation thérapeutique du patient

« L’éducation thérapeutique du patient a pour but d’aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique(...) Ceci a pour
but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble
et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et
améliorer leur qualité de vie » (Haute Autorité de Santé, 2017).

A travers I'éducation thérapeutique, les soignants travaillent donc de facon & favoriser I'implication du
patient dans les décisions et les actions relatives a sa santé. En aidant le patient a prendre soin de lui-
méme, on lui redonne du pouvoir (Sandrin-Berthon, 2009).

On retrouve donc a travers le processus d’éducation thérapeutique la notion de partenariat patient-
soignant, ceuvrant a la construction d’une alliance thérapeutique qui aboutit a plus d’autonomie pour le
patient.

Malgré le fait que 'ETP apparaisse comme une solution pour la prise en soin des troubles de l'oralité
(Guyon-Baratier, 2020), il n’existe a ce jour que trés peu de documentation concernant des programmes
d’ETP dans le cadre de l'intervention orthophonique en oralité alimentaire. En outre, nous n’avons pas
connaissance de programme incluant une majorité de séances dont le public est uniquement le parent.
En 2018, le SSR pédiatrique André Bousquairol a développé un programme intensif et pluridisciplinaire de
2 semaines basé sur les principes de I'éducation thérapeutique, mais les séances a destination des parents
uniqguement se bornent aux témoignages, groupes de paroles et debriefs.

Le mémoire de Pereira de Moura (2020) contribue a I'élaboration d’'un programme d’ETP rassemblant des
groupes thérapeutiques d’enfants et groupes parentaux, ayant pour objectif d’enrichir les possibilités
alimentaires des patients.
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2.2. Comment favoriser l'investissement des parents dans la prise en soin?

Nous savons que faire intervenir les parents dans la prise en soin de I'enfant atteint de TAP donne de bons
résultats. Cependant, les attentes des parents quant a leur rle dans la prise en soin différent souvent de
celles de I'orthophoniste. Ainsi, la plupart des parents ne s’attendent pas a devoir intervenir et pense que
leur enfant sera « réparé » par le thérapeute (Goodhue et al., 2010).

Il est donc primordial que le parent comprenne son rble et ce en amont de la prise en soin. En outre,
I'orthophoniste doit accepter que le parent puisse choisir son degré d’'implication (Haine-Schlagel & Walsh,

2016), ou bien le moment ou il se sentira prét a s’impliquer (Melvin et al., 2020).

L’engagement familial

Melvin et al. (2020) suggérent que faciliter I'engagement global des familles dans [intervention
orthophonique précoce permettrait I'implication active des familles a l'intérieur et en dehors des séances.
Leur étude a permis d’identifier 7 caractéristiques principales a 'engagement des familles (la famille est
fiable et préte pour la thérapie, la famille a une relation ouverte et honnéte avec 'orthophoniste, la famille
participe activement et prend des initiatives, la famille travaille en partenariat pour planifier et fixer des
objectifs ensemble, la famille voit et célébre les progres, la famille s'investit dans l'intervention a la maison,
la famille comprend l'intervention et défend les intéréts de son enfant).

L’investissement de la famille a la maison est décrit comme le deuxiéme aspect le plus important selon les
orthophonistes interrogés. Cependant, I'orthophoniste doit chercher a comprendre le fonctionnement des
parents et respecter leur emploi du temps déja rempli. Il ou elle veillera donc a les aider a mettre en ceuvre
l'intervention dans le cadre de leurs routines et activités quotidiennes existantes pour éviter qu’elle ne

devienne une charge supplémentaire (Barbier, 2004; Goodhue et al., 2010; Melvin et al., 2020).

La motivation

Il parait essentiel de susciter de la motivation chez les parents, notamment lorsqu’un investissement

important est demandé.

Il existe plusieurs déterminants a la motivation. On sait que plus les retours sur les performances sont
positifs, plus la perception des compétences est élevée et donc plus la motivation intrinséque augmente.
De méme, plus la perception du sentiment d’autonomie est élevée lorsque nous recevons un message,
plus la motivation est grande (Mageau & Vallerand, 2003; Vallerand, 1983; Vallerand & Reid, 1984, 1988).
L’orthophoniste doit donc veiller a utiliser fréquemment ces déterminants motivationnels lors des
interventions. Cela pourra passer par le soutien de I'autonomie des parents lorsque les messages sont
délivrés, ou encore par un retour positif sur leurs compétences parentales. Le retour positif pourra
également venir directement de leur enfant, via une réaction jugée positive par les parents lors d’'une

interaction (par exemple un sourire lors d’'un massage).
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Chercher a augmenter la motivation chez les parents est d’autant plus important que les conséquences
motivationnelles, a savoir le plaisir, I'intérét, le choix d’action, la persistance dans l'activité, la performance
(Blanchard et al., 1998) vont influer positivement sur l'intervention.

Deci & Ryan (2000, 2004) soulignent que plus la motivation est autodéterminée, et plus elle est favorable
pour I'engagement et donc pour la performance d’apprentissage. Il est donc essentiel que les parents
participant a des ateliers, groupes, ou programmes d’ETP le fassent volontairement, sans contrainte.
Cependant, la motivation ne joue pas seule sur I'action, la capacité est également nécessaire (Heider,
1958). En effet, en cas de faible capacité sur une activité, il n’y a pas de désir a la réaliser, et la poursuite
d’ambitions trop élevées par rapport aux capacités engendre de l'anxiété (Csikszentmihalyi, 2008).

Il faut ainsi s'assurer que les parents disposent des capacités suffisantes pour atteindre les objectifs fixés,
au risque de générer chez eux de I'anxiété. Si ce n’est pas le cas, alors c’est a I'orthophoniste de renforcer
leurs compétences afin qu’ils se sentent capables d’intervenir dans la prise en soin.

Enfin, lorsqu’une personne est intéressée par un théme ou une activité, elle va davantage s’y impliquer
(Schiefele, 1991). On peut donc supposer que les parents ayant compris I'intérét de la thérapie pour leur

enfant s'impliquent davantage.

L’intérét des SOF dans le cadre des TAP est largement relayé par les auteurs, avec un accent mis sur
lintensité de l'intervention ainsi que sur I'approche adaptée et respectueuse avec lesquelles elles doivent
étre pratiquées.

L’'orthophoniste est souvent en premiére ligne quand il s’agit de proposer ces SOF, mais la plupart du
temps, la fréquence de l'intervention est inférieure a I'intensité préconisée par les auteurs.

Investir le parent dans la prise en soin permettrait alors de contribuer a augmenter l'intensité du traitement
et donnerait de bons résultats.

L’implication des parents peut se faire sous différentes formes mais on sait que I'ETP ou encore les
programmes d’intervention parentale permettent de renforcer le partenariat avec les parents et de
construire une alliance thérapeutique. Cependant, il n’existe pas a notre connaissance de programmes
d’intervention parentale ni de programme d’ETP incluant majoritairement les parents dans le cadre des
troubles alimentaires pédiatriques.

Dans ce contexte, la création d’'un programme de partenariat parental sur les SOF de type massage et a

destination de parents d’enfants porteurs de TAP semble donc tout a fait pertinent.
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PROBLEMATIQUE ET HYPOTHESES

1. Contexte

En 2022, Audrey Dufillon a construit dans le cadre de son projet de mémoire un programme de partenariat
parental autour des SOF de type massage en se basant notamment sur les principes de I'éducation
thérapeutique du patient. Son étude de faisabilité s’est déroulée au sein d’'un CAMSP de la région Occitanie
et a permis de conclure que la mise en place d’un programme de partenariat parental sur les SOF de type
massage est faisable au sein d’'un CAMSP, selon les critéres choisis.

Nous avons décidé de poursuivre ce projet avec pour objectif principal de questionner la validité de ce
programme de partenariat parental sur les SOF de type massage. Cette étude de validité se déroule au
sein d’un autre CAMSP de la région Occitanie, ce afin de respecter au maximum le cadre dans lequel

I'étude de faisabilité a été réalisée.

2. Problématique et hypothéses

Ce programme ayant pour principal objectif de guider les parents dans la réalisation de massages oro-
faciaux adaptés a leur enfant, le critére de validité principal de notre étude est 'augmentation du nombre
de massages oro-faciaux hebdomadaires réalisés par les parents sur leur enfant. La problématique de
cette étude est donc la suivante : « Le programme permet-il d’augmenter le nombre de massages oro-
faciaux réalisés par les parents? »

Afin de répondre a cette problématique, nous posons les hypothéses suivantes :

Hypotheése principale (H1) : Aprés le programme, on mesure une augmentation significative du nombre de

massages oro-faciaux hebdomadaires pratiqués par les parents comparé a avant le programme.

Nous posons également des hypothéses secondaires, explicatives de notre hypothése principale :

Hypothése 2 (H2) : Aprés avoir suivi le programme, les parents comprennent mieux l'intérét des SOF

comparé a avant le programme.

Nous supposons en effet d’aprés les concepts motivationnels que les parents ayant compris l'intérét de la
thérapie pour leur enfant s'impliquent davantage (Schiefele, 1991).

Nous aurions aimé directement vérifier que les parents comprennent mieux I'intérét des SOF pour leur
enfant mais cela n’a pas été possible pour des raisons méthodologiques. En effet, n’ayant pas accés au
dossier médical des enfants suivis, nous n’aurions pu vérifier la cohérence de leurs réponses avec les
troubles de leur enfant.

Nous partirons donc du principe que si le parent a compris l'intérét des SOF en général et qu’il parvient a

faire le lien avec son enfant, alors c’est qu’il comprend l'intérét des SOF pour son enfant.
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Hypothése 3 (H3) : Apres avoir suivi le programme, les parents se sentent davantage capables de faire

des massages oro-faciaux comparé a avant le programme.
Nous savons qu’en cas de faible capacité sur une activité, il n’'y a pas de désir a accomplir cette derniére
(Csikszentmihalyi, 2008). Nous supposons donc ici que si les parents se sentent davantage capables, ils

seront motivés a réaliser plus de massages.

Hypothése 4 (H4) : Aprés avoir suivi le programme, les parents pratiquent des massages oro-faciaux de

fagon plus adaptée comparé a avant le programme.

Nous savons que pratiquer des massages de fagon adaptée permet de limiter 'expérience négative que
pourrait ressentir I'enfant et favorise donc 'acceptation du massage, se traduisant par des réactions
positives (sourires, babillages, etc.). Or un retour positif sur la performance est déterminant pour la
motivation du parent (Mageau & Vallerand, 2003; Vallerand, 1983; Vallerand & Reid, 1984, 1988). Nous
supposons donc ici que si I'enfant montre davantage de retours positifs (sourires, babillages, etc.), alors le

parent sera motivé a réaliser plus de massages.
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METHODOLOGIE

Afin d'éprouver la validité du programme de partenariat parental sur les massages oro-faciaux, nous avons

choisi une méthodologie en 4 étapes (cf. figure 1 ci-dessous).

Figure 1: Diagramme représentant la méthodologie du mémoire

1. La population cible
1.1. Critéres d’inclusion et d’exclusion

Comme Dufillon (2022), nous avons fait le choix d’élargir la population cible a « tous les membres de la
famille qui cbétoient I'enfant au quotidien ». Nous utiliserons cependant le terme de « parent » par souci de

simplification.

Critéres d’inclusion

e Le parent a un enfant avec diagnostic orthophonique de TAP, d’expression motrice et/ou
sensorielle. Un bilan orthophonique a été réalisé et :
o L’enfant est actuellement suivi par le CAMSP
o L’enfant a eu un suivi récent au CAMSP
o L’enfant est en attente d’'un suiviau CAMSP
e Le parent parle et comprend suffisamment le frangais pour communiquer avec I'intervenant et les
autres participants

e Le parent est disponible a Toulouse jusqu’en mars 2023

Critéres d’exclusion

e Le trouble alimentaire de I'enfant est exclusivement d’expression psycho-comportementale

e L’enfant est porteur d’'un Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA). Nous avons choisi d’écarter cette
population car certaines difficultés comportementales peuvent compromettre la mise en place des
massages oro-faciaux sur un temps aussi court. En outre, les signes d’acceptation et de refus chez
les patients porteurs de TSA peuvent étre différents et le travail de leur identification demande du
temps. Nous savons aussi que I'hypersensibilité touchant les autres sens que le sens tactile (vue,
ouie) chez les patients porteurs de TSA peut impacter I'alimentation, mais les massages n'auront

pas d’intérét dans ce cas. Enfin, si le mémoire est poursuivi dans I'optique de valider l'efficacité du
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programme, il sera certainement compliqué de déterminer des criteres de jugement liés a
I'alimentation avec cette population, notamment parce que des facteurs comportementaux entrent
aussi en jeu.

e Le parent a des capacités motrices insuffisantes pour masser son enfant

e Le parent a un niveau intellectuel ne lui permettant pas de comprendre le contenu du programme

1.2. Sélection et recrutement des participants
Les participants au programme ont été recrutés sur la base du volontariat.

Une premiéere réunion avec I'équipe pluridisciplinaire du CAMSP a permis de présenter le projet et de
partager les critéres d’inclusion et d’exclusion. A la suite de cette réunion, I'affiche de présentation du projet
(Annexe 7) ainsi que la liste des critéres d’inclusion et d'exclusion ont été envoyées a tous les membres de
'équipe, qui ont ensuite pu sélectionner des participants potentiels. Enfin, les parents répondant aux
criteres ont été contactés par les orthophonistes du CAMSP, qui leur ont proposé de participer au projet.

12 participants ont été contactés, tous étaient intéressés par le programme. 8 participants ont finalement
accepté de participer au programme et ont rempli le questionnaire préalable. Les 4 autres ont décidé de
ne pas participer pour des raisons d’organisation. 1 participante n’a finalement pas pu assister aux ateliers

suite a un probléme intercurrent. 7 participants ont réalisé I'ensemble du programme.

2. Le questionnaire préalable

Le questionnaire préalable (Annexe 8) est constitué de 32 questions : 1 question ouverte, 16 questions
fermées (a choix multiples ou a choix unique) et 15 échelles. 10 questions sont conditionnelles.

L'utilisation d’'une majorité de questions fermées est conforme aux préconisations de de Singly (2020). 7
des questions fermées contiennent un choix supplémentaire « autre » avec la possibilité d’apporter une
précision, comme préconisé par de Singly (2020). Ce questionnaire est anonymisé et est administré au

participant avant le début du programme.

2.1. Les échelles utilisées

Le nombre d’items

12 des 15 échelles utilisées sont inspirées de I'échelle de Likert. Elles comportent 5 items, incluant une
position neutre. En effet, 'absence de position neutre diminuerait la fiabilité de I'échelle (Alwin & Krosnick,
1991). Nous avons choisi d’utiliser 3 échelles a 4 items afin de forcer le participant a se positionner sur

ces questions, et ce en dépit des préconisations d’Alwin et Krosnick.
Les échelles

Les échelles de type Likert sont mixtes, numériques et verbales pour faciliter a la fois le traitement des

données et la compréhension du participant.
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Les 3 échelles a 4 items sont uniquement verbales, aucune donnée quantitative n’en sera tirée.

2.2. Les objectifs du questionnaire

Objecitif 1 : Recueillir les mesures des variables avant I'expérimentation du programme. Les questions 3,
4,5, 15, 16, 19, 24, et 26 servent cet objectif.

Objectif 2 : Recueillir des éléments qui seront mis en corrélation avec les mesures analysées pour enrichir
'analyse des résultats. Les questions 6, 7, 9, 10,11, 12, 17, 18, 22, 23, 25, 29 servent cet objectif.
Objectif 3 : Obtenir des informations sur les participants et leurs habitudes en termes de SOF, dans le but
d’adapter le contenu du programme a leurs connaissances et a leurs pratiques. Les questions 1, 2, 8, 13,
14, 20, 21, 27, 28 servent cet objectif.

Objecitif 4 : Obtenir des informations pour adapter le contenu du programme aux attentes des participants.
La question 30 sert cet objectif.

Objectif 5 : Obtenir des informations pour adapter le programme en termes d’organisation (disponibilités

des participants). Les questions 31 et 32 servent cet objectif.

2.3. La mesure des variables

Le questionnaire préalable permet de recueillir toutes les mesures préprogramme. Elles seront comparées

aux mesures postprogramme, recueillies dans le questionnaire final.

2.3.1. Nombre de massages oro-faciaux

La variable est mesurée dans la question 19. Nous analyserons la corrélation entre cette variable et les 3
autres variables étudiées (questions 3, 4, 5, 15, 16, 24, 26). En effet, lorsque nous avons construit nos
hypothéses, nous avons supposé qu'augmenter le sentiment de capacité des parents a masser leur enfant,
améliorer leur compréhension de l'intérét des SOF et augmenter le niveau d’acceptation des massages
par I'enfant permettraient d’augmenter le nombre de massages réalisés par les parents (cf. Problématique
et hypothéses). A défaut de vérifier les liens de cause a effet entre nos variables, ces analyses de
corrélation nous permettront a minima d’observer si elles évoluent ensemble.

Enfin, le plaisir et la persistance dans l'activité étant des conséquences a la motivation (Blanchard et al.,
1998), il sera intéressant d’analyser la corrélation entre le nombre de massages et le niveau d’agréabilité

ressenti pendant les massages (question 22).

2.3.2. Compréhension de l'intérét des SOF

La variable est mesurée dans les questions 3, 4, 5. Cette mesure est comparée a la réponse aux questions
6 et 7 (pourquoi votre enfant a-t-il besoin de SOF/n’a-t-il pas besoin de SOF), afin de voir si le parent fait
le lien entre sa compréhension de l'intérét des SOF en général et sa compréhension de l'intérét des SOF

pour son enfant.
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2.3.3. Sentiment de capacité a faire des massages oro-faciaux

La variable est mesurée dans les questions 15 et 16. Csikszentmihalyi (2008) fait le lien entre faible
sentiment de capacité et haut niveau d’anxiété, nous analyserons donc la corrélation de cette mesure avec

le niveau d’anxiété (questions 17 et 18).

2.3.4. Niveau d’acceptation des massages oro-faciaux par I'enfant

La variable est mesurée dans les questions 24 et 26. Avant de répondre a ces questions, le participant doit
sélectionner les réactions qu’il observe chez son enfant pendant un massage parmi une liste de

comportements (questions 23 et 25).

Cette sélection présente plusieurs intéréts. Il est tout d’abord intéressant de voir s’il y a concordance entre
la perception de I'acceptation du massage par le parent et les réactions de I'enfant véritablement
observées. La liste des comportements observables peut également aider le parent a répondre plus
justement a la question sur le niveau d’acceptation des massages. Par exemple, le fait d’'indiquer que son
enfant tourne la téte pendant un massage pourra éventuellement faire réfléchir le parent sur la signification
de ce comportement par rapport au niveau d’acceptation du massage. Enfin, a I'issue du programme, les
parents sont supposés étre de meilleurs observateurs de leur enfant. Il est donc important de leur fournir
des aides dans le questionnaire préalable afin qu’ils répondent le mieux possible a cette question et que
les réponses avant et aprés le programme soient comparables.

Cette liste de comportements est inspirée de la grille d’observation du comportement sensorimoteur de
Martinet et al. (2013) et de la grille d’'observation comportementale du Nidcap (64 items pour notamment
vérifier si les stimulations sont adaptées ou détecter une manifestation de stress) (Als, 2009).

Nous avons conservé un nombre d’'items assez conséquent afin de couvrir un maximum de comportements
observables (35 items), mais les items spécifiques aux nouveau-nés ont été supprimés (ex : membres en
flexion, signes de dystimulation tels que les éternuements, les hoquets, les baillements répétés, etc.). Enfin,
nous avons adapté le vocabulaire aux parents.

Les items entrent dans 5 grandes catégories, a savoir les réactions physiologiques, I'attitude corporelle,

I'attitude faciale, I'attitude visuelle et I'attitude vocale.

2.4, Validation du questionnaire

Nous avons procédé a la validation du questionnaire selon la validation a priori d’'un outil de recueil
d’'information (De Ketele & Roegiers, 2016).

Ce questionnaire préalable n’est pas un outil d’évaluation mais un outil de recueil d’information directement
administré au participant. La cotation/notation inter-juges n’intervenant pas ici, la vérification de la fiabilité
n’est donc pas pertinente.

La vérification de 'homogénéité n’est quant a elle pas nécessaire puisque pour chaque variable, une seule

mesure est effectuée.
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Les points de vérification suivants ont ainsi été retenus.

24.1. Vérification de la pertinence des informations a recueillir

L’information est nécessaire : chaque question permet bien de répondre aux objectifs et est effectivement
utilisée lors du dépouillement. Afin de faciliter 'analyse des données, il y a une question par variable et une
variable par hypothése.

L’information est suffisante : le questionnaire préalable permet de recueillir toutes les mesures
préprogramme.

L’information est accessible : les questions interrogent les connaissances et I'expérience des

participants, ces derniers ont donc directement accés aux données demandées.

2.4.2. Vérification de la validité
Validité de construction

Nous avons construit le questionnaire de maniere cohérente en termes de succession des rubriques et des
items, puisqu'on va des connaissances générales vers la pratique pour aboutir aux questions
d’organisation. On va de I'abstrait vers le concret. En outre les 4 rubriques choisies sont bien identifiées et

les questions intra-rubriques correspondent bien a la rubrique en question (cf. figure 2 ci-dessous).

Figure 2 : Diagramme représentant la construction du questionnaire préalable

Validité de communication

Nous avons d{ nous assurer que tous les utilisateurs comprennent de la méme facon I'information qui doit
étre recueillie. Pour cela, les termes spécifiques ont été définis et illustrés d’exemples quand cela était
nécessaire. Nous avons porté une attention particuliére sur la clarté de la formulation, en évitant notamment
les négations. Les formulations ont été choisies afin de respecter un maximum de neutralité. Enfin, nous
nous sommes assurée de la validité de communication via le mode de diffusion méme du questionnaire

(cf. 2.6 Diffusion du questionnaire).
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2.5. Test préalable

Le questionnaire a été testé par 4 étudiantes en orthophonie afin d’éprouver la cohérence de sa
construction et I'affichage des questions. 4 autres personnes n’ayant pas de connaissances dans le
domaine de l'oralité I'ont également testé afin de vérifier la compréhension des questions et la clarté des

termes employés. Il n’a cependant pas été testé par des personnes ne parlant pas bien le frangais.

Il a enfin été testé par une psychomotricienne travaillant en CAMSP, et connaissant donc bien la population

cible. Les temps de réponse vont de 5 a 15 minutes.

2.6. Diffusion du questionnaire

Méme si nous avons veillé a la clarté des formulations, les parents du CAMSP sont susceptibles de
rencontrer des difficultés a remplir seuls ce type de questionnaire. En effet pour certains, le frangais n’est
pas la langue maternelle. Or il est essentiel que la compréhension des questions ne vienne pas perturber
le choix des réponses car cela fausserait les mesures. En outre, les parents étant supposément plus
experts aprés avoir participé au programme, il est possible qu’ils répondent mieux a certaines questions
dans le questionnaire final que dans le questionnaire préalable, ce qui viendrait constituer un biais de
mesure. J'étais donc présente, en face a face ou bien par téléphone, lorsque les parents ont rempli le
questionnaire, ce afin d’assurer une compréhension maximale des questions et des différents choix de
réponses proposeés.

Nous avons choisi de diffuser le questionnaire en ligne plutét qu’en format papier. En effet, le format
numeérique facilite grandement le traitement des données. Le questionnaire en ligne permet également de
ne faire apparaitre que les questions pertinentes pour le participant, grace a l'utilisation de questions
conditionnelles. Par exemple, si le participant ne réalise pas de massages sur son enfant, les questions
relatives a la pratique des massages n’apparaitront pas. Cela permet de gagner en lisibilité et en temps.
Le format numérique permet enfin de s’assurer qu’aucune question n’a été omise.

Le questionnaire a été diffusé via la plateforme EU Survey.

3. Modifications de I'outil conducteur d’atelier
3.1. Détails et justifications des modifications

Le programme est mené grace a un outil conducteur d’atelier (Annexe 9.1) servant a guider l'intervenant
lors des différentes séances du programme. |l décrit donc de fagon précise les différentes séquences de
chaque séance et recense les outils et le matériel nécessaires.

Cet outil est issu d’'une formation dispensée par AGO Ingénierie formation Toulouse. L’outil a été congu
par Coralie Matheus (2020) dans son mémoire d’orthophonie, comme support d’'un atelier ayant pour but
de développer et d’harmoniser la pratique pluridisciplinaire des massages oro-faciaux au sein d’'un SSR

pédiatrique.
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Il a ensuite été adapté pour des parents par Dufillon (2022) dans son mémoire d’orthophonie a partir de
données issues de la littérature, mais aussi des besoins et des contraintes identifiées grace a un
questionnaire préalable.

L’outil conducteur d’atelier a été pensé comme un conducteur de séances d’'ETP. Les différentes séances
n’ont pas pour vocation immédiate d’étre intégrées dans un programme d’ETP, mais cela reste possible.
Dans cette optique, I'outil contient donc « les objectifs du programme, les moyens d’évaluation, le nombre
de participants par session, le nombre d’intervenants et la liste du matériel. Chaque séance est ensuite
détaillée, de sorte que l'intervenant ait toutes les indications nécessaires pour mener le programme.
L’intervenant doit étre formé dans le domaine de I'oralité et avoir des connaissances a jour afin de pouvoir
conseiller les participants » (Dufillon, 2022).

Il faut bien noter que l'outil constitue un guide qui n'exempte pas l'intervenant de s’adapter a son public.
Ainsi certaines séquences du conducteur d’atelier doivent étre ajustées aux participants, notamment grace
aux réponses fournies dans le questionnaire préalable. Enfin, mis a part pour quelques consignes
spécifiques, le conducteur d’atelier ne doit pas étre simplement Ilu par l'intervenant. Ce dernier devra en
effet adapter son langage (vocabulaire, tournure des phrases) aux participants, notamment si le frangais
n’est pas leur langue maternelle. En outre, il doit s’ajuster aux questions et remarques des parents, ce qui

permet de garder I'atelier interactif.

Dans le cadre de ce mémoire, nous avons apporté des modifications a I'outil afin d’éprouver les nouvelles
hypothéses et de nous ajuster aux données de la littérature. Cependant, ces changements ne modifient
pas les objectifs du programme définis par Dufillon (2022).
Afin d’éprouver I'hypothése H2 « les parents comprennent mieux l'intérét des SOF », des informations
supplémentaires sur l'intérét des SOF ont été rajoutées dans le contenu du premier atelier de groupe.
Afin d’éprouver I'hypothése H4 « les parents pratiquent des SOF plus adaptées », il a fallu s’assurer que
les parents étaient capables de coter le niveau d’acceptation des massages par leur enfant, ce qui revient
a faire d’eux un observateur expert de leur enfant. Lecoufle (2012) parle « d’enfant acteur, qui peut, par
son comportement et ses réactions, doser les sensations regues ». Or cela implique que le parent puisse
étre capable d’identifier et d’analyser ces réactions. Un des piliers de 'accompagnement parental en
orthophonie consiste d’ailleurs a faire des parents de meilleurs observateurs de leur enfant (Cousin, 2010;
Crunelle, 2010).
Nous avons donc décidé de construire dans le cadre de ce projet un nouvel outil qui aiderait le parent a
mieux observer son enfant et a coter le niveau d’acceptation du massage par ce dernier, nous I'avons
nommé la Fleur des réactions (cf. Annexe 9.5).
La Fleur des réactions est inspirée de la Fleur de lait, outil d’évaluation de la progression des compétences
de I'enfant prématuré en termes d’allaitement, adapté de la grille d’évaluation de Nyqvist (1999) par I'équipe
de Valenciennes. Tout comme la Fleur de Lait, la Fleur des réactions :

- Comprend plusieurs pétales représentant chacun un item a observer

- Comporte les réactions a observer
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- Comprend le score le plus bas au centre de la fleur, et le score le plus haut aux extrémités des
pétales

- Constitue un support pour une observation plus fine de I'enfant par le parent

- Permet d’observer une progression dans le comportement de I'enfant
Aprés le massage, le parent doit colorier chaque pétale jusqu’au niveau d’acceptation qu’il aura identifié
chez son enfant. Les exemples de réactions présents sur la Fleur constituent une aide pour estimer ce
niveau d’acceptation. lls ont été établis grace aux grilles d’'observation comportementales de Martinet et al.
(2013) et du Nidcap (Als, 2009), déja utilisees pour lister les comportements observables dans le
questionnaire préalable.
Afin de s’assurer d’'une compréhension maximale des outils, nous avons créé une version pictographique
de la Fleur des réactions et de la Maison des SOF (cf. Annexes 9.2 et 9.5). En effet, certains parents
maitrisent suffisamment le frangais pour communiquer a I'oral mais rencontrent des difficultés a I'écrit.
Ainsi, durant les ateliers, nous présentons aux participants les versions pictographiques, mais nous leur
fournissons également la version écrite des outils.
Enfin, nous avons rajouté une séquence supplémentaire a I'atelier 1 du programme pour pouvoir y intégrer
la Fleur des réactions. Cette séquence reprend également les principes de 'ETP. Pour cela, nous avons
défini les compétences d’acquisition visées, les objectifs spécifiques, les techniques pédagogiques

(méthodes et outils) ainsi que les instruments d’évaluation :

. Compétence o Technique pédagogique . .
Durée o - Objectif spécifique i . Instruments d’évaluation
d’acquisition visée (méthodes, outils)
- Fleur a colorier pendant la
Méthode interrogative, séance sur la base d’une vidéo
. L explicative : illustrant des concepts
. - Identifier les réactions . . .
Pratiquer les SOF de - Remue-méninges présentés
) . de son enfant ) X L )
10 min facon adaptée a son L - Outil « La Fleur des - Fleur a colorier a la maison
- S’adapter aux réactions | | . .
enfant réactions » (sans que le massage soit filmé
de son enfant o . .
- Vidéo illustrant les puis une fois avec un massage
concepts présentés filmé pour controdler le bon

remplissage de la Fleur)

Tableau 1: Détail de la séquence ajoutée a I'atelier 1 du programme

Suite a I'ajout de ces différents éléments, nous avons di remanier les autres séquences afin de conserver
la méme durée de séance. Ces remaniements concernent uniquement la forme des éléments traités, afin
de ne pas modifier les objectifs pédagogiques de chaque séquence. Nous avons notamment remplacé la
mise en situation permettant aux participants d’expérimenter I'habituation par des histoires permettant
d’appréhender ce processus. Nous avons ainsi gagné du temps en conservant toutefois la participation
active des parents.
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3.2. Relecture et vérifications

En plus d’avoir été relu et vérifié par les deux encadrantes de ce mémoire, orthophonistes formées a I'oralité
pédiatrique, I'outil conducteur de séances et ses annexes ont été relus par un orthophoniste considéré
comme expert clinique dans le domaine de I'oralité pédiatrique mais ne connaissant pas le programme en
question. Il a également été vérifié par une cadre de santé coordinatrice d’'une Unité Transversale
d’Education Thérapeutique du Patient (UTEP).

4. Expérimentation du programme
4.1. Déroulement du programme

Le programme est constitué de 2 ateliers de groupe d’'une heure chacun et d’'une séance individuelle de
45 minutes. Il est faisable en termes de temps, de forme et de contenu (Dufillon, 2022).

Les ateliers de groupe permettent de créer une dynamique, via I'’échange et le partage d’expérience entre
les parents. La séance individuelle permet au participant de disposer d’'un temps privilégié et complétement
personnalisé pour aborder les particularités de son enfant et lui permettre de parler plus librement.

La séance individuelle était initialement prévue en visio ou par téléphone, mais les difficultés rencontrées
avec le frangais par certains participants m’ont amenée a proposer aux parents de réaliser la séance en
face a face, au CAMSP : 5 parents ont souhaité la faire en face a face et 2 parents ont souhaité conserver
la modalité « visio ». Enfin, pour les séances individuelles en face a face, nous nous sommes ajustée sur
les séances de rééducation de I'enfant, en accord avec les professionnels concernés, afin de faciliter

'organisation des parents.

4.2. Organisation du programme

Nous avons défini les créneaux horaires des séances selon les disponibilités fournies par les participants
dans le questionnaire préalable ainsi que celles de la salle dédiée. Nous avons également fait en sorte que
les groupes contiennent 3 personnes au minimum afin d’étre en accord avec la conclusion de Dufillon selon
laquelle le nombre de 2 participants était jugé insuffisant pour les ateliers de groupe (2022).

La salle utilisée pour les ateliers de groupe est la salle de réunion du CAMSP. D’autres ateliers parentaux
se déroulent régulierement dans cette salle ce qui a permis de confirmer qu’elle convenait en termes

d’espace et de matériel.

5. Le questionnaire postprogramme

Le questionnaire postprogramme est constitué de 41 questions : 7 questions ouvertes, 18 questions
fermées, a choix multiple ou a choix unique et 16 échelles. Comme pour le questionnaire préalable,

l'utilisation d’'une majorité de questions fermées a été favorisée.
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51. Les objectifs du questionnaire

Objecitif 1 : Recueillir les mesures des variables aprés I'expérimentation du programme. Les questions 1,
2,3,6,7,11,12,13, 15, 16 servent cet objectif.

Objectif 2 : Recueillir des éléments qui seront mis en corrélation avec les mesures analysées pour enrichir
'analyse des résultats. Les questions 4, 5, 8, 9, 10, 14, 17 servent cet objectif.

Objectif 3 : Recueillir l'avis des participants quant au contenu (clarté du contenu, apports, suggestions).
Les questions 18 a 25 servent cet objectif.

Objecitif 4 : Recueillir 'avis des participants quant a 'organisation du programme (nombre de participants,

locaux, durée, modalités, suggestions). Les questions 26 a 41 servent cet objectif.

5.2. La mesure des variables
5.2.1. Nombre de massages oro-faciaux

La variable est mesurée dans les questions 11 et 13, et comparée a la méme mesure recueillie dans le
questionnaire préalable. Comme pour les données préprogramme, nous analyserons la corrélation entre
cette variable et les 3 autres variables étudiées (questions 1, 2, 3, 6, 7, 15, 16), ainsi qu'avec le niveau

d’agréabilité ressenti pendant les massages (question 17).

5.2.2.  Compréhension de l'intérét des SOF

La variable est mesurée dans les questions 1, 2, 3 et est comparée a la méme mesure recueillie dans le
questionnaire préalable. Comme dans le questionnaire préalable, cette mesure est comparée a la réponse
aux questions « pourquoi votre enfant a-t-il besoin de SOF/n’a-t-il pas besoin de SOF » (questions 5), afin
de voir si le parent fait le lien entre sa compréhension de l'intérét des SOF en général et sa compréhension
de l'intérét des SOF pour son enfant.

5.2.3. Sentiment de capacité a faire des massages oro-faciaux

La variable est mesurée dans les questions 6 et 7 et est comparée a la méme mesure recueillie dans le
questionnaire préalable. Comme pour les données préprogramme, nous analyserons la corrélation de cette

mesure avec le niveau d’'anxiété (questions 8 et 9).

5.2.4. Niveau d’acceptation des massages oro-faciaux par I'enfant

La variable est mesurée dans les questions 15 et 16. Le parent s’étant entrainé pendant le programme a
identifier le niveau d’acceptation des massages oro-faciaux par son enfant, on considére qu’il est en mesure

de répondre a ces questions sans l'aide de la liste des réactions proposée dans le questionnaire préalable.

Mémoire d’orthophonie — Université Paul Sabatier | Laura Handy 37



5.3. Validation du questionnaire

Le questionnaire postprogramme a été construit sur le modéle du questionnaire préprogramme et remplit

les mémes criteres de pertinence et de validité (cf. 2.4 Validation du questionnaire).

54. Test préalable

Le questionnaire a été testé par 4 étudiantes en orthophonie ayant également testé le programme afin
d’éprouver la cohérence de sa construction et I'affichage des questions. Les temps de réponse vont de 5

a 10 minutes.

5.5. Diffusion du questionnaire

Nous avons choisi des modes de diffusion identiques a ceux utilisés pour le questionnaire préalable, et ce

pour les mémes raisons (cf. 2.6 Diffusion du questionnaire).

6. Récapitulatif des hypothéses, critéres de jugement et mesures

Hypotheses Critéres de jugement Mesures Fréquence des mesures
H1 Nombre de massages Recueil du nombre de - 1 mesure préprogramme dans le questionnaire
(Hypothése | hebdomadaires réalisés par les | massages préalable
principale) parents - 1 mesure a 7 jours postprogramme dans le
questionnaire final
- 1 mesure a 1 mois et 7 jours postprogramme
H2 Score a 3 questions sur l'intérét | 3 QCM - 1 mesure préprogramme dans le questionnaire
des SOF préalable
- 1 mesure a 7 jours postprogramme dans le
questionnaire final
H3 - Sentiment de capacité Echelle de mesure de 0 & 4 - 1 mesure préprogramme dans le questionnaire
massage visage préalable
- 1 mesure a 7 jours postprogramme dans le
- Sentiment de capacité . . J posiprog
questionnaire final
massage bouche
H4 - Niveau d’acceptation de Echelle de mesure de 0 & 4 - 1 mesure préprogramme dans le questionnaire
I'enfant aux massages visage préalable
- Niveau d’acceptation de -1 m(lesure ‘é 7.jours postprogramme dans le
, questionnaire final
I'enfant aux massages bouche
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RESULTATS

1. Expérimentation du programme

Les 7 participants ont suivi I'intégralité du programme entre le 1/02/2023 et le 2/03/2023.

Les données analysées ont été recueillies via le questionnaire préprogramme puis via le questionnaire
postprogramme 7 jours aprés la derniére séance. Tous les participants ont accepté d’étre recontactés 1
mois apres avoir rempli ce dernier questionnaire afin de partager un retour d’expérience. Cet échange (5 a
15 minutes en fonction des participants) s’est déroulé par téléphone ou en face a face au sein du CAMSP
et m’a permis de récolter des informations pour vérifier le maintien des résultats.

Les participants ont été répartis en 2 groupes, en fonction de leurs disponibilités. La temporalité et les
modalités pouvant étre différentes pour chaque participant, nous avons établi une modélisation du parcours
des participants afin d’identifier d’éventuels biais méthodologiques qui pourraient expliquer des différences

de résultats entre les personnes (Annexe 11).

Particularités individuelles

3 participants ont été contraints de manquer le deuxiéme atelier de groupe mais ont souhaité rattraper la
séance. N’étant pas disponibles en méme temps, ils ont tous bénéficié d’'une séance individuelle en face a
face dans les locaux du CAMSP.

4 participants sur les 7 ont donc suivi le programme tel qu’il était initialement pensé.

Certains participants n’avaient pas réalisé la vidéo servant de support a la séance individuelle. Nous avons
donc reporté d'une semaine la séance individuelle de E1MASS04, E1MASS05 et EIMASSO07, et ce afin
que le contenu de cette séance corresponde a la trame prévue.

E1MASS04 et EIMASSO07 n’avaient pas réalisé la vidéo mais avaient quand méme fait des massages.
E1MASSO05 n’ayant ni pratiqué les massages ni réalisé la vidéo, nous avons fait un point individuel pour
comprendre pourquoi ce parent ne pratiquait pas et nous avons reporté la séance individuelle.
E1MASSO08 n’avait pas non plus réalisé la vidéo ni pratiqué pour sa séance individuelle, mais n’avait pas
la possibilité de reporter la séance. Nous avons donc utilisé la séance individuelle pour discuter du meilleur
moment pour intégrer les massages dans son quotidien. En outre, son enfant nous a rejoint vers la fin de

la séance et le participant a alors souhaité réaliser la séquence sur lui en ma présence.

2. Comparaison des variables avant/apres

Nous avons réalisé des analyses statistiques avec le test de student pour comparer les variables
quantitatives (hnombre de massages, score). Ce test statistique ne s’appliquant pas aux variables ordinales
(sentiment de capacité, niveau d’acceptation), nous avons décidé d’analyser ces dernieres de fagon

descriptive.
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21. Le nombre de massages
Analyse statistique

Nous avons utilisé le test de normalité de Shapiro-Wilk afin de vérifier que la distribution des données ne
différait pas significativement d’une loi normale (cf. figure 3 ci-dessous). Le test de Shapiro-Wilk donne une
probabilité de dépassement de 0.063, supérieure a 0.05. L'hypothése de normalité est donc tolérée ici et

nous pouvons procéder au test de student pour des échantillons appariés.

Figure 3 : Test de Shapiro-Wilk (H1) Figure 4 : Test de student pour des échantillons appariés (H1)

Ici la p-value=0.005 (cf. figure 4 ci-dessus). Elle est donc inférieure a 0.05 ce qui signifie qu’il existe bien
une différence significative entre le nombre de massages réalisés par les parents aprés le programme

comparé a avant le programme.

En outre, l'intervalle de confiance a 95% sur la différence des moyennes est [-8.91 ; -2.52]. Il ne contient
pas la valeur 0, ce qui signifie que la différence nulle (I'effet nul) ne fait pas partie des effets plausibles, et
donc la différence du nombre de massages est significative.

Les conditions de normalité étant tout juste validées avec le test de Shapiro-Wilk, nous avons souhaité

utiliser également le test de Wilcoxon pour tester notre hypothése (cf. figure 5 ci-dessous).

Figure 5 : Test de student pour des échantillons appariés (H1)

Ici la p-value=0.022. Elle est donc inférieure a 0.05 ce qui signifie qu’il existe bien une différence
significative entre le nombre de massages hebdomadaires réalisés par les parents aprés le programme

comparé a avant le programme.

Les deux tests donnent donc le méme résultat. On peut ainsi conclure qu’il y a une augmentation
significative du nombre de massages oro-faciaux hebdomadaires pratiqués par les parents comparé

a avant le programme.
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Analyse descriptive

Nous avons observé [I'évolution du nombre de
massages hebdomadaires moyen ainsi que I'évolution
du nombre de massages pour chaque participant (cf.
figure 6 ci-contre).

Le nombre de massages hebdomadaires moyen a
augmenté de 5,7 pour 'ensemble des participants.
On voit qu’il a augmenté pour 100% des participants
ayant suivi le programme (augmentation minimale = 2
; augmentation maximale = 10)

On observe également que 4 participants sur 7 suivent

au moins la pente d’augmentation moyenne.

Figure 6 : Evolution du nombre de massages oro-faciaux (mesures préprogramme et postprogramme)

2.2. La compréhension de l'intérét des SOF
Analyse statistique

Nous avons utilisé le test de normalité de Shapiro-Wilk afin de vérifier que la distribution des données ne
différait pas significativement d’'une loi normale (cf figure 7 ci-dessous). Le test de Shapiro-Wilk donne une
probabilité de dépassement de 0.720, supérieure a 0.05. L'hypothése de normalité est donc tolérée ici et

nous pouvons procéder au test de student pour des échantillons appariés.

Figure 7: Test de Shapiro-Wilk (H2) Figure 8 : Test de student pour des échantillons appariés (H2)
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Ici la p-value=0.041 (cf. figure 8 ci-dessus). Elle est donc inférieure a 0.05 ce qui signifie qu’il existe bien
une différence significative entre le score aux questions sur I'intérét des SOF avant programme et
le score aprés programme.

En outre, l'intervalle de confiance a 95% sur la différence des moyennes est [-4.17 ; -0.115]. Il ne contient
pas la valeur 0, ce qui signifie que la différence nulle (I'effet nul) ne fait pas partie des effets plausibles, et

donc la différence entre les scores est significative.

Analyse descriptive

Nous avons observé I'évolution du score de
compréhension moyen de [intérét des SOF
(score sur 9) ainsi que I'évolution de ce score
pour chaque participant (cf. figure 9 ci-contre). Le
score moyen a augmenté de 2.14 points pour
'ensemble des participants.

Le score a augmenté pour 5 participants.

Il a stagné a 6/9 pour 1 participant.

Il a diminué d’1 point pour 1 participant (de 6 a 5).

Figure 9 : Evolution du score de compréhension de l'intérét des SOF (mesures préprogramme et postprogramme)

Nous avons souhaité mettre en relation ces variations avec I'évolution des réponses a la question
« Pensez-vous que votre enfant a besoin de SOF, pourquoi », ce afin de voir si les parents font le lien entre
les difficultés de leur enfant et le contenu du programme (cf. partie problématique et hypothése).

Les parents ont donc tous répondu a la question « Pensez-vous que votre enfant a besoin de SOF,
pourquoi » avant et aprés avoir suivi le programme. Nous avons analysé leurs réponses en identifiant la
pertinence des termes avec le domaine des troubles alimentaires et/ou de I'oralité (cf. Annexe 12), puis
nous avons observé I'évolution de ces réponses.

Que ce soit avant ou apres avoir suivi le programme, 100% des parents pensent que leur enfant a besoin

de SOF. Concernant I'évolution des justifications données par les parents :
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3 participants sur 7 n’utilisent que des termes pertinents, avant et aprés le programme. Parmi eux, 2
personnes ont amélioré leur score de compréhension des SOF, 1 personne a obtenu le méme score.

1 participant qui utilisait a la fois des termes pertinents et non pertinents avant le programme, n’utilise que
des termes pertinents aprés le programme. Mais en paralléle, son score de compréhension des SOF a
diminué d’1 point.

2 participants qui utilisaient uniquement des termes pertinents avant le programme utilisent des termes
pertinents et non pertinents aprées le programme. Cependant, ces 2 personnes ont mieux répondu aux
questions de compréhension des SOF aprés le programme.

Enfin, 1 participant qui utilisait uniquement des termes non pertinents avant le programme n’utilise que des
termes pertinents aprés le programme. En paralléle, son score a augmenté de 5 points.

Face a ces observations, il est intéressant de noter que le participant ayant la plus grande augmentation
de son score de compréhension est aussi celui dont les justifications ont le plus augmenté en pertinence.
Il semblerait également que pour 2 participants, le programme n’ait pas permis de faire le lien entre les
concepts théoriques abordés et les problématiques de leur enfant, puisque malgré leur meilleure

compréhension des concepts théoriques, ils utilisent moins de termes pertinents.

2.3. Le sentiment de capacité
Sentiment de | Sentiment de | Sentiment de | Sentiment de

Participants capacité capacité capacité capacité

visage (1) visage (2) bouche (1) bouche (2)
E1MASS08 3 4 0 0
E1MASS07 2 4 2 3
E1MASS06 3 3 3 2
E1MASS05 3 3 2 2
E1MASS04 3 4 3 4
E1MASS03 1 4 1 4
E1MASS02 3 3 1 3 (1) : mesures préprogramme

Moyenne 2,6 3,6 1,7 2,6 (2) : mesures postprogramme

Figure 10 : Evolution du sentiment de capacité par participant

Le sentiment de capacité moyen a I'idée de masser le visage de leur enfant est passé de 2,6/4 a
3,6/4 pour 'ensemble des parents (cf. figure 10 ci-dessus).

Le sentiment de capacité moyen a I'idée de masser I'intérieur de la bouche de leur enfant est passé
de 1,7/4 a 2,6/4 pour 'ensemble des parents (cf. figure 10 ci-dessus).

Si on regarde les variations individuelles du sentiment de capacité a masser le visage, on observe que le
score a augmenté pour 4 participants et a stagné a 3 pour 3 participants.

On note également que 100% des participants se sentent trés capables ou tout a fait capables de masser
le visage de leur enfant aprés avoir suivi le programme.

Concernant le sentiment de capacité a masser dans la bouche, il a augmenté chez 4 participants, a stagné

pour 2 participants et a diminué pour 1 participant.
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On note enfin que 4 participants se sentent trés capables ou tout a fait capables de masser l'intérieur de la

bouche de leur enfant aprés avoir suivi le programme, 2 participants s’en sentent moyennement capables

et 1 ne s’en sent pas du tout capable.

2.4, Le niveau d’acceptation des massages
Niveau Niveau Niveau Niveau
Participants | d'acceptation | d'acceptation | d'acceptation | d'acceptation
visage (1) visage (2) bouche (1) bouche (2)
E1MASS08 N/A 2 N/A 0
E1MASS07 3 4 N/A 2
E1MASS06 2 3 N/A 2
E1MASS05 N/A 3 N/A 1
E1MASS04 1 3 2 4
E1MASS03 N/A 3 N/A 2 .
(1) : mesures préprogramme
E1MASS02 2 4 N/A 2
Moyenne 2,0 3,5 2,0 4,0 (2) : mesures postprogramme

Figure 11 : Evolution du niveau d’acceptation des massages oro-faciaux par participant

Seuls les parents qui réalisaient des massages avant le programme ont pu indiquer le niveau d’acceptation
des massages par leur enfant. Les scores des parents qui ne réalisaient pas de massages ne rentrent donc
pas dans le calcul des scores moyens.

Le niveau d’acceptation moyen des massages du visage est passé de 2/4 a 3,5/4 pour les 4 parents
concernés (cf. figure 11 ci-dessus).

Le niveau d’acceptation des massages a I'intérieur de la bouche est passé de 2/4 a 4/4 pour I'unique

parent concerné (cf. figure 11 ci-dessus).

Si on regarde les variations individuelles du niveau d’acceptation des massages du visage, on observe que
le score a augmenté pour tous les participants concernés.

On note également que pour 100% des participants, I'enfant accepte bien ou tout a fait le massage du
visage a l'issue du programme.

Concernant l'intérieur de la bouche, le seul participant concerné est passé de 2/4 a 4/4.

A lissue du programme, 1 enfant accepte tout a fait le massage dans la bouche, 4 enfants I'acceptent

moyennement, 1 enfant 'accepte peu et 1 ne 'accepte pas du tout.

3. Maintien des résultats

Lorsque nous avons contacté nos participants pour la premiere fois, nous les avons informés qu’ils
rempliraient un questionnaire préprogramme ainsi qu’un questionnaire postprogramme, et il n’était alors

pas prévu de recueillir des mesures a distance du programme.

Cependant, nous avons décidé en cours de projet de tenter d’avoir quelques éléments quant au maintien
des résultats. Les participants n’ayant au préalable pas signé pour remplir un 3e questionnaire, nous leur
avons simplement demandé dans le questionnaire postprogramme s’ils acceptaient que nous les

contactions 1 mois plus tard pour un rapide retour d’expérience. Cet échange nous a donc permis de
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recueillir uniquement le nombre de massages réalisés, car nous n’avons pas souhaité procéder a un recueil

de 'ensemble des mesures, plus fastidieux pour les participants.

Analyse statistique

Nous avons utilisé le test de normalité de Shapiro-Wilk afin de vérifier que la distribution des données ne
différait pas significativement d’une loi normale (cf. figure 12 ci-dessous). Le test de Shapiro-Wilk donne
une probabilité de dépassement de 0.982, supérieure a 0.05. L'hypothése de normalité est donc tolérée ici

et nous pouvons procéder au test de student pour des échantillons appariés.

Test t pour échantillons appariés

Test de normalité (Shapiro-Wilk) statistique ddl p

w P

Nombre massages (1)  Nombre de massages (3) t de Student -3.60 6.00 0.011
Nombre massages (1) - MNombre de massages (3) 0.986 0.982

Note. Une valeur p faible suggére une violation de la condition de normalité Note. Ha Hpesure 1 - Mesure 2 # 0

Figure 12 : Test de Shapiro-Wilk (maintien des résultats) Figure 13 : Test de Shapiro-Wilk (maintien des résultats)

Ici la p-value=0.011 (cf. figure 13 ci-dessus). Elle est donc inférieure a 0.05, ce qui signifie qu’il existe bien
une différence significative entre le nombre de massages hebdomadaires réalisés par les parents

1 mois et une semaine aprés la fin du programme, comparé a avant le programme.

Analyse descriptive
Nous avons observé I'évolution a long terme du
nombre de massages hebdomadaires moyen ainsi
que I'évolution du nombre de massages pour chaque
participant (cf. figure 14 ci-contre).
Le nombre de massages hebdomadaires moyen a
augmenté de 4,6 pour 'ensemble des participants.
On voit qu’il a augmenté pour 6 participants sur 7.
1 participant ne fait plus de massages 1 mois et 7 jours
aprés avoir suivi le programme.
On observe également que 5 participants sur 7 suivent

au moins la pente d’augmentation moyenne.

Figure 14 : Evolution du nombre de massages oro-faciaux (mesures préprogramme et & distance)
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Détails des variations individuelles

Participants Nombre de Nombre de Nombre de
SOF (1) SOF (2) SOF (3)
E1MASS08 0 3 0
E1MASS07 3 6 7
E1MASS06 1 10 7
E1MASS05 0 4 2
E1MASS04 4 6 7
E1MASS03 0 10 7| (1) : mesures préprogramme
E1MASS02 4 13 14
(2) : mesures postprogramme
Moyenne 1,7 7.4 6,3

Figure 15 : Evolution du nombre de massages oro-faciaux par participant

On observe qu’1 mois et 7 jours aprés le programme, 3 participants sur 7 ont maintenu leur progression
(cf. figure 15 ci-dessus).

2 participants font moins de massages que 7 jours aprés avoir suivi le programme, mais en font
quotidiennement.

1 participant n’en fait plus que 2 fois par semaine (contre 4 fois 7 jours apres le programme), mais n’en
faisait pas du tout avant le programme.

1 participant ne fait plus de massages (contre 3 fois 7 jours aprés le programme), et n’en faisait pas non

plus avant le programme.

4.  Autres mesures et analyse des corrélations
4.1. Niveau d’anxiété et niveau d’agréabilité

Niveau d’anxiété

Anxiété Anxiété Anxiété Anxiété
Participants massages massages massages massages
visage (1) visage (2) bouche (1) bouche (2)
E1MASS08 2 0 2 0
E1MASS07 3 1 4
E1MASS06 0 0 1 0
E1MASS05 0 0 2 2
E1MASS04 0 0 0 0
E1MASS03 2 0 4 0 (1) : mesures préprogramme
E1MASS02 0 0 2 0 (2) : mesures postprogramme
Moyenne 1,0 0,1 21 04

Figure 16 : Evolution du niveau d’anxiété par participant

Avant le programme les parents se sentaient globalement « peu anxieux » de masser le visage de leur
enfant avec tout de méme des variabilités individuelles (De « pas du tout anxieux » a « trés anxieux ») (cf.
figure 16 ci-dessus). Aprés avoir suivi le programme, les parents se sentent en moyenne « pas du tout
anxieux » a I'idée de réaliser des massages sur le visage de leur enfant. Seul 1 participant se sent « peu

anxieux ».
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Les participants se sentaient globalement moyennement anxieux a I'idée de masser I'intérieur de la bouche
de leur enfant, avec encore une fois des variabilités individuelles (de « pas du tout anxieux » a
« extrémement anxieux »). Aprés le programme, les parents se sentent en moyenne « pas du tout

anxieux », méme si 1 participant se sent peu anxieux et 1 participant se sent moyennement anxieux.

Niveau d’agréabilité

- Niveau Niveau
Participants | . réabilité (1) | agréabilité (2)
E1MASS08 N/A 2
E1MASS07 2 3
E1MASS06 2 4
E1MASS05 N/A 3
E1MASS04 3 4
E1MASS03 N/A 3| (1) : mesures préprogramme
E1MASS02 2 4
(2) : mesures postprogramme
Moyenne 23 38

Figure 17: Evolution du niveau d’agréabilité par participant

Seuls les parents qui réalisaient des massages oro-faciaux avant le programme ont pu indiquer s’ils
passaient un moment agréable lorsqu’ils réalisaient ces massages a leur enfant. Les scores des parents
qui ne réalisaient pas de massages ne rentrent donc pas dans le calcul des scores moyens.

Le niveau d’agréabilitt moyen des massages du visage est passé de 2,3/4 a 3,8/4 pour les 4 parents
concernés (cf. figure 17 ci-dessus). On note également que 6 parents sur 7 passent un moment agréable
(trées agréable ou extrémement agréable) lorsqu'ils massent le visage et/ou la bouche de leur enfant. 1

participant passe un moment moyennement agréable.

4.2. Analyse des corrélations

Nous avons donc procédé a des analyses de corrélation, qui, a défaut de vérifier les liens de cause a effet
entre nos variables, nous permettra d’'observer si elles évoluent ensemble (cf. Partie Méthodologie - La
mesure des variables). Pour les mesures utilisant des données quantitatives (nombre de massages et
score au questionnaire), nous avons utilisé la corrélation de Pearson.

Pour les mesures impliquant des données ordinales (scores d’échelle), nous avons utilisé la corrélation de

Spearman.

Dans notre échantillon, nous n’avons pas observé de corrélation entre le nombre de massages et la

compréhension de I'intérét des SOF, que ce soit avant ou aprés le programme.
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Le nuage de points ainsi que le coefficient de corrélation (r = 0,476) indiquent une
corrélation positive moyenne entre le nombre de massages et le sentiment
de capacité (mesures préprogramme) dans notre échantillon, avec un point plus

éloigné que les autres de la ligne (cf. figure 18 ci-contre).

Figure 18: Corrélation entre le nombre de massages et le sentiment de capacité avant le programme

Le nuage de points ainsi que le coefficient de corrélation (r = 0,435) indiquent
une corrélation positive moyenne entre le nombre de massages et le
sentiment de capacité (mesures postprogramme) dans notre échantillon, avec

un point plus éloigné que les autres de la ligne (cf. figure 19 ci-contre).

Figure 19 : Corrélation entre le nombre de massages et le sentiment de capacité aprés le programme

Le nuage de points ainsi que le coefficient de corrélation (r = 0,509) indiquent
une corrélation positive élevée entre le nombre de massages et le niveau
d’acceptation du massage (mesures postprogramme) dans notre échantillon,
avec un point plus éloigné que les autres de la ligne (cf. figure 20 ci-contre). Le
manque de données préprogramme pour la variable d’acceptation des

massages nous empéche d’analyser la corrélation des données préprogramme.

Figure 20 : Corrélation entre le nombre de massages et le niveau d’acceptation du massage apres le programme

Le nuage de points ainsi que le coefficient de corrélation (r = -0,817) indiquent
une corrélation négative élevée et statistiquement significative (p= 0,025)
entre le niveau d’anxiété et le sentiment de capacité (mesures
préprogramme) dans notre échantillon, avec toutefois un point plus éloigné que
les autres de la ligne (cf. figure 21 ci-contre). Cependant, on ne retrouve pas de

corrélation entre ces variables apres le programme.

Figure 21 : Corrélation entre le niveau d’anxiété et le sentiment de capacité avant le programme
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Le nuage de points ainsi que le coefficient de corrélation (r = 0,707) indiquent
une corrélation positive élevée entre le niveau d’agréabilité et le nombre de
massages (mesures postprogramme) dans notre échantillon, avec un point plus
éloigné que les autres de la ligne (cf. figure 22 ci-contre). Le manque de données
préprogramme pour la variable d’agréabilité des massages nous empéche

d’analyser la corrélation des données préprogramme.

Figure 22 : Corrélation entre le niveau d’agréabilité et le nombre de massages aprés le programme

Il'y a une corrélation élevée et significativement positive (r = 0,759 ; p value
= 0,048) entre le niveau d’acceptation des massages par I'enfant et le
sentiment de capacité du parent (mesures postprogramme) (cf. figure 23 ci-
contre). Le manque de données préprogramme pour la variable d’acceptation
des massages nous empéche d’analyser la corrélation des données

préprogramme.

Figure 23 : Corrélation entre le niveau d’acceptation des massages et le sentiment de capacité apres le programme

4.3. Retours des participants sur le contenu du programme

Nous avons souhaité recueillir I'avis des participants concernant le contenu et le format du programme afin
d’avoir des éléments complémentaires d’analyse de nos résultats mais également dans un souci

d’amélioration du programme.

4.3.1. Retours des participants sur le contenu du programme

Clarté des outils

Figure 24 : Clarté des informations données  Figure 25 : Clarté de la Maison des SOF Figure 26 : Clarté de la Fleur des réactions
pendant le programme

Figure 27 : Clarte de I'arbre décisionnel Figure 28 : Clarté du livret de la séquence de massages
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Les informations données par l'intervenant sont tout a fait claires pour tous les participants (cf. figure 27).
Nous observons également que les outils utilisés dans le programme sont clairs pour la majorité des
participants (figures 25 a 28). En effet, un seul participant a trouvé 2 des outils présentés moyennement

clairs (figures 26 et 27).

Apports du programme

Figure 29 : Le programme a-t-il répondu a vos attentes ?

Nous observons que le programme a répondu aux attentes de 6 participants sur 7 (cf. figure 29).

Nous avons également demandé aux participants ce que leur avait apporté le programme. 4 participants
ont relaté des apports pour eux-mémes, a savoir moins d’appréhension, plus d’assurance, ou encore une
augmentation des connaissances.

4 participants ont également rapporté des éléments d’efficacité : « ferme un peu plus la bouche », « bave
moins », « fait des bisous, avant pas du tout », « acceptent alors qu’ils ne voulaient pas qu’on aille dans la
bouche », « fait beaucoup de progrés au niveau alimentaire, godte de plus en plus d’aliments nouveaux »,

« fait plus de grimaces, est plus expressif au niveau de son visage ».

4.3.2. Retours des participants sur le format du programme

Lieu et modalités

Figure 30 : La salle des ateliers était-elle Figure 31: La modalité de la séance Figure 32 : Avis sur le nombre de
adaptée? individuelle était-elle adaptée ? participants sur 'ensemble des ateliers de
groupe

Tous les participants pensent que la salle utilisée pour les ateliers est adaptée (cf. figure 30).
2 participants ont trouvé la modalité de la séance individuelle moyennement adaptée, en « visio » pour I'un,
en « face a face » pour l'autre (cf. figure 31). Le nombre de participants a été jugé insuffisant pour 3

participants sur 7, avec pour principale remarque le souhait de vouloir échanger avec plus de parents
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(figure 32). Selon ces 3 parents, le nombre idéal aurait été de 4, 5-6, ou encore 10 participants. Nous
rappelons que sur la 1ére session, les groupes étaient respectivement composés de 3 et 4 participants, et
sur la 2e session de 2 participants seulement, 3 parents n’ayant finalement pas pu se rendre disponible sur

le créneau validé.

Durée

Figure 33 : Durée totale du  Figure 34 : Durée de l'atelier de Figure 35 : Durée de I'atelier de Figure 36 : Durée de la séance
programme groupe 1 groupe 2 individuelle

La durée totale du programme est idéale pour 100% des participants (cf. figure 33).

La majorité des participants ont trouvé la durée de chaque séance idéale, avec quelques variations
individuelles : 1 participant pense que la durée des 2 ateliers de groupe est trop importante, et 1 participant
a trouvé au contraire que les durées de I'atelier de groupe 1 et de la séance individuelle étaient insuffisantes
(figures 34 a 36).
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DISCUSSION

1. Validation des hypothéses

Hypotheése principale (H1) : Aprés le programme, on mesure une augmentation significative du nombre de

massages oro-faciaux hebdomadaires pratiqués par les parents comparé a avant le programme.

Régle de validation : I'hypothése est validée si on observe une différence significative (utilisation de tests

statistiques).

L’analyse statistique (cf. Partie Résultats - Le nombre de massages) nous permet de conclure que les
parents réalisent davantage de massages oro-faciaux apres avoir suivi le programme qu’avant le
programme. L’hypothése H1 est donc validée.

En outre, I'analyse statistique des données mesurées a distance du programme (1 mois et 7 jours aprés la

fin du programme) nous permet de conclure que I'hypothése principale est validée sur la durée.

Hypothése 2 (H2) : Aprés avoir suivi le programme, les parents comprennent mieux l'intérét des SOF

comparé a avant le programme.

Régle de validation : I'hypothése est validée si on observe une augmentation significative du score au

questionnaire de compréhension de l'intérét des SOF (utilisation de tests statistiques).

L’analyse statistique (cf. Partie Résultats - La compréhension de l'intérét des SOF) nous permet conclure
que les parents comprennent mieux l'intérét des SOF aprés avoir suivi le programme qu’avant le

programme. L’hypothése H2 est donc validée.

Hypothése 3 (H3) : Aprés avoir suivi le programme, les parents se sentent davantage capables de faire

des massages oro-faciaux comparé a avant le programme.

Régle de validation : I'hypothése est validée si les scores moyens sur I'échelle du sentiment de capacité

des massages du visage et des massages dans la bouche augmentent d’un point.

Le sentiment de capacité moyen a augmenté d’'1 point pour les massages du visage, mais de moins d’1
point pour les massages dans la bouche (cf. Partie Résultats - Le sentiment de capacité). L’hypothése H3

est donc partiellement validée.

Hypothése 4 (H4) : Aprés avoir suivi le programme, les parents pratiquent des massages oro-faciaux de

facon plus adaptée comparé a avant le programme.

Régle de validation : 'hypothése est validée si les scores moyens sur I'échelle d’acceptation des massages

du visage et dans la bouche augmentent d’un point.
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Le niveau d’acceptation moyen a augmenté de plus d’'un point pour les massages du visage et pour les
massages dans la bouche (cf. Partie Résultats - Le niveau d’acceptation des massages). L’hypothése H4

est donc validée.

2. Discussion des résultats

Méme si les résultats précédemment analysés sont prometteurs, la taille de notre échantillon nous impose

de les interpréter avec prudence et nous ne pouvons notamment pas les généraliser.

21. Hypothése principale : augmentation du nombre de massages oro-faciaux

Nous avons observé une augmentation statistiquement significative du nombre de massages
hebdomadaires réalisés par les parents. 5 parents sur 7 réalisent au moins 1 massage par jour a leur enfant
(4 participants en réalisent 1 par jour et 1 participant en réalise 2 par jour).

Il semble alors qu’1 massage quotidien soit un nombre acceptable pour la majorité des parents et c’est
également une fréquence qui commence a étre intéressante d’un point de vue clinique. Nous pouvons ainsi
supposer que si le co-parent parvient a s’impliquer, lorsque cela est possible, le nombre de massages
quotidien pourrait passer a 2.

Nous constatons donc que les massages sont réalisés plus facilement lorsqu’ils sont compris dans la
routine familiale : les 5 participants réalisant quotidiennement des massages disent les avoir intégrés dans
leur routine, alors que ce n’est pas le cas pour les 2 participants qui en réalisent moins d’un par jour.
Nous avons tenté de comprendre pourquoi 2 participants n’étaient pas parvenus a intégrer les massages
dans leur routine, en creusant notamment du cété de la motivation. Suis-je parvenue a actionner les bons
leviers motivationnels pour ces 2 participants?

Les principaux déterminants motivationnels utilisés dans ce programme sont les retours positifs, le soutien
de 'autonomie du parent, et 'augmentation de son sentiment de capacité.

Il apparait que ces 2 participants font partie des personnes pour lesquelles le sentiment de capacité global
est le plus bas a la fin du programme et a le moins augmenté. Les niveaux d’acceptation des massages
par leur enfant font également partie des plus bas. Ces résultats pourraient donc expliquer en partie la
difficulté de ces parents a masser leur enfant, puisqu’ils ne se sentent pas assez capables de masser et
qu’ils ont peu de retours positifs de la part de leur enfant. En outre, comme ils massent peu, le processus
d’habituation ne s'actionne pas, les réactions de I'enfant ne s’améliorent pas, et ils ont donc moins envie
de masser.

De plus, il semble que pour ces 2 participants, le programme n’ait pas permis de faire le lien entre les
concepts théoriques abordés et les problématiques de leur enfant (cf. partie Résultats - La compréhension
de l'intérét des SOF).

Enfin, soutenir 'autonomie de ces 2 parents a également été difficile, en raison notamment d'un
comportement plutét passif tout au long du programme avec trés peu de prises d’initiatives. Ces 2

participants font notamment partie des parents qui n’avaient pas filmé la vidéo pour la séance individuelle.
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Nous nous sommes donc posé la question du caractére autodéterminé de leur motivation a participer au
programme. On sait en effet que plus la motivation est autodéterminée, et plus elle est favorable pour
'engagement (Deci & Ryan, 2000, 2004). Or méme si tous les parents participent volontairement au
programme, combien d’entre eux se sentent poussés a participer par leur orthophoniste? Dans quelles
conditions a été présenté le programme? A quel point le parent est-il géné par les difficultés de son enfant?
Si les parents se sentent obligés de participer, alors leur motivation n’est plus autodéterminée. Il serait donc
intéressant de pouvoir identifier le type de motivation du parent (Périchon, 2023) et mesurer son degré de
motivation en amont du programme.

On peut également penser que certains parents acceptent de participer au programme sans réaliser a quel
point ils vont étre acteurs. Or on sait que le partenariat peut ne pas étre le format qui convient sur le
moment, ou bien que certains parents ne sont pas mobilisables, et ce pour diverses raisons.

On pourrait alors envisager d’intégrer au programme un entretien initial plutét que le questionnaire
préalable, ce afin de mieux cerner les attentes du patients et I'impact du trouble sur le quotidien. En effet,
méme si le programme n’est pas imposé aux parents, la demande ne vient pas d’eux, or un bon partenariat
parental préconise que nous partions de la demande du patient. Il serait également intéressant que cet
entretien ait lieu au domicile du parent, avec la présence de I'enfant, afin d’avoir davantage de données
écosystémiques et de commencer a identifier des facilitateurs et des obstacles a I'engagement du parent.
En outre, un entretien individuel pensé ainsi correspond tout a fait aux principes de 'ETP dont s’inspire le
programme.

Pour les parents difficilement mobilisables, la durée du programme et notamment le faible nombre de
séances individuelles peut constituer un frein. On pourrait alors envisager dans la pratique, en dehors d’un
contexte d’étude, de proposer un format plus souple et personnalisé avec des séances individuelles
supplémentaires. Ces derniéres pourraient étre I'occasion de renforcer I'autodétermination du parent,

ingrédient essentiel a son engagement dans le programme.

Nous avons modélisé le parcours des participants (Annexe 11) afin de voir si les résultats étaient liés aux
modalités du programme. Nous observons que parmi les 3 participants ayant bénéficié du rattrapage
individuel du 2e atelier de groupe, 2 participants réalisent plus de massages 1 mois aprés le programme.
Parmi les 4 participants ayant réalisé les ateliers dans les conditions prévues, 3 réalisent plus de massages
apres le programme. En outre, une participante a bénéficié d’'un point individuel supplémentaire car elle
n’avait pas pu enregistrer sa vidéo pendant le 2e atelier de groupe. J'ai donc décidé de lui permettre d’avoir
un maximum d’outils a sa disposition pour qu’elle puisse réaliser des massages quitte a déroger au design
de I'étude, et nous avons donc pris 10 minutes pour qu’elle puisse se filmer. Malgré cela, cette participante
obtient de moins bons résultats que la majorité des participants.

Il semble donc qu’a priori, le fait que les parents réalisent des massages ne dépend pas des modalités du

programme.
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2.2. Hypothése H2 : amélioration de la compréhension de l'intérét des SOF

Les résultats de notre deuxiéme hypothése sont a prendre avec du recul.

Le questionnaire sur la compréhension de I'intérét des SOF aurait en effet mérité d’étre construit et validé
en faisant appel a un panel d’experts.

De plus, comme discuté dans la partie « Problématique et Hypothéses », il serait plus adapté de mesurer
la compréhension des parents de I'intérét des SOF pour leur enfant plutét que la compréhension de I'intérét
des SOF en général. On observe d’ailleurs que 2 participants ne font pas le lien entre leurs connaissances

théoriques et la problématique de leur enfant.

2.3. Hypothése H3 : augmentation du sentiment de capacité

L’analyse des résultats montre que le sentiment de capacité a masser la bouche a baissé pour un
participant, alors qu'il dit se sentir plus capable de faire des massages lorsqu’on lui demande ce que le
programme lui a apporté. Cela pose la question de la fiabilit¢ de notre échelle et notamment des
comparaisons avant/apres. Il est en effet possible que la représentation qu’a le participant du massage
oro-facial ait changé aprés avoir suivi le programme et que cela impacte I'évaluation de son sentiment de
capacité a masser. En effet, si la personne considére le massage plus « technique » aprés avoir suivi le
programme, alors on peut supposer qu’elle se sentira moins capable de la faire qu'avant. Faire visionner
aux participants une courte vidéo d’'un massage oro-facial avant de répondre a la question en amont du

programme pourrait éventuellement permettre d’ajuster la représentation qu’ils en ont.

2.4, Hypothése H4 : augmentation du niveau d’acceptation des massages oro-faciaux

Plusieurs participants ne réalisaient pas de massages oro-faciaux avant de suivre le programme. La
mesure préprogramme pour la variable « acceptation des massages oro-faciaux » est donc incompléte, ce
qui a limité I'exploitation de nos résultats.

Une des solutions pourrait étre de filmer un massage réalisé par les parents avant le programme et de
coter le niveau d’acceptation de I'enfant, en veillant a ce qu’il soit réalisé dans des conditions écologiques.
Intégrer un entretien individuel au domicile du parent comme nous l'avons précédemment suggéré

permettrait de répondre a cette problématique.

2.5. Analyses des corrélations

L’analyse des corrélations fait état de corrélations positives entre les variables de nos hypothéses H1, H3
et H4 (cf. Partie Résultats - Analyse des corrélations). |l conviendrait cependant de tester ces corrélations
sur un échantillon plus grand. En effet, il faudrait en réalité 150 participants dans I'échantillon pour tester
de facon fiable une corrélation, et méme 250 pour une estimation stable (Schonbrodt & Perugini, 2013).

Il reste cependant intéressant de constater que ces résultats, méme s’ils ne sont pas généralisables, sont

en accord avec la littérature, a savoir que :
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- Le nombre de massage est élevé quand le sentiment de capacité est élevé. On est dans un cercle
vertueux : un sentiment de capacité élevé favorise la pratique et plus I'on pratique, plus le sentiment
de capacité augmente (Csikszentmihalyi, 2008).

- Le nombre de massages est élevé quand les massages sont bien acceptés, en d’autres termes, la
pratique est favorisée par les retours positifs (Mageau & Vallerand, 2003; Vallerand, 1983;
Vallerand & Reid, 1984, 1988).

- Le niveau d’anxiété est faible quand le sentiment de capacité est élevé. Cela coincide avec l'idée
gu’un fort sentiment de capacité fait diminuer 'anxiété ou bien qu’un faible niveau d’anxiété favorise
le sentiment de forte capacité (Csikszentmihalyi, 2008).

- L’agréabilité est importante quand le nombre de massages est élevé. Cela correspond a l'idée
selon laquelle une pratique réguliére et motivée favorise le plaisir, ou encore que le plaisir éprouvé
dans la pratique favorise sa récurrence (Blanchard et al., 1998).

Nous avons également retrouvé une corrélation positive élevée et significative entre le niveau d’acceptation
du massage par I'enfant et le sentiment de capacité du parent. Nous pouvons ainsi supposer que des
signaux positifs envoyés par I'enfant au parent renforce son sentiment de capacité.

Ces résultats nous aménent donc a penser que nous actionnons certainement les bons leviers dans notre

programme lorsque nous aidons le parent a s'adapter a son enfant et a renforcer son sentiment de capacité.

2.6. Retours des participants sur le contenu et le format du programme
2.6.1. Retours sur le contenu du programme

L’ensemble des informations et outils sont clairs pour la majorité des participants (cf. Partie Résultats -
Retours des participants sur le contenu du programme). Il semble donc que les adaptations apportées au
conducteur de séances par Audrey Dufillon et moi-méme ainsi que la multiplicité des canaux utilisés
(mémoire épisodique, auditif, visuel, kinesthésique) permettent une bonne compréhension de tous les
participants.

Cependant, un participant ayant trouvé 2 des outils moyennement clairs, nous devons tout de méme
envisager que I'adaptation des outils avec des pictogrammes et notamment de la Fleur des réactions puisse
ne pas suffire a optimiser leur compréhension. Nous rappelons également que ce nouvel outil n’a pas été
validé via une procédure de validation. La Fleur des réactions pourrait donc faire I'objet d’'une validation
formelle si le projet est poursuivi, ce qui nous assurerait que ce n’est pas la fagon dont il a été construit qui
entrave sa compréhension. Enfin, le timing des ateliers de groupe étant trés serré, il est possible que
certains participants n'aient pas eu le temps de se saisir des outils en séance, sans oser le signifier, méme
si pour pallier ce probléme, nous avons toujours proposé a chaque parent de revenir sur les différents outils

lors de la séance individuelle.

La personne pour qui le programme a moyennement répondu aux attentes est la personne qui ne fait pas
de massages 1 mois apres la fin du programme. Nous avions relevé qu’elle souhaitait que son enfant bave

moins, qu’il se laisse plus toucher la bouche et qu’il mange avec une cuilléere. Nous observons que son
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dernier souhait n’est pas en lien avec le contenu du programme et donc que cette attente aurait dans tous
les cas difficilement pu étre comblée. En outre, la personne n’ayant réalisé en tout que 3 massages oro-
faciaux a son enfant, le processus d'habituation n’a pas pu étre actionné et le travail proprioceptif et tonique
qui aurait pu aider a réduire le bavage n’a pas pu étre fait.

Il semble donc encore une fois essentiel de prendre un temps en amont du programme pour discuter des
attentes du parent et définir ensemble des objectifs cohérent avec ces derniéres ainsi qu’avec le contenu
du programme.

Lorsque nous interrogeons les participants sur les apports du programme, plusieurs parents constatent des
progrés de leur enfant. Méme si nous ne pouvons vérifier que ces progrés sont en lien direct avec les
massages oro-faciaux réalisés, il sera intéressant de les garder en téte pour fixer des critéres d’efficacité
si I'étude est poursuivie dans ce sens.

En outre, les parents associent ces progrés aux massages, ce qui les motive a continuer a en faire.

2.6.2. Retours sur le format du programme

2 participants ayant jugé la modalité de la séance individuelle « moyennement adaptée », il serait

préférable de s’assurer en amont de la séance que la modalité proposée convient bien aux parents.

Il est enfin intéressant de constater que nous faisons le méme constat qu’Audrey Dufillon I'année derniére,
a savoir que méme si la majorité des participants sont satisfaits par le format du programme en termes de
durée et de modalités, plusieurs émettent une réserve quant au nombre de participants, jugé a chaque fois
insuffisant pour environ 40% d’entre eux. J'ai tout comme elle di composer avec les disponibilités des
participants, ce qui m’a également obligée a créer 2 groupes de 3 et 4 personnes au lieu d’'un groupe de 7
personnes. En outre, des annulations de derniére minute ont encore réduit ce chiffre déja faible.

Cette situation semblant refléter une réalité clinique, nous pourrions donc envisager d’augmenter le nombre
de participants initial en vue d’anticiper les éventuelles annulations. Il faudra cependant rester vigilant a la
faisabilité des ateliers en termes de durée notamment. En effet, le remaniement du contenu de l'atelier 1
ainsi que le nombre de participants plus élevé que I'année derniére a déja eu un impact sur la durée de la
séance : il a duré 68 minutes pour le 1er groupe et 72 minutes pour le 2e groupe.

Concernant I'atelier 2 et les séances individuelles, nous avons relevé des durées similaires a celles de

'année derniére.

3. Perspectives

Les résultats de cette étude sont plutét positifs mais il conviendrait de la réaliser sur un plus grand nombre
de participants pour pouvoir conclure a la validité de ce programme avec les critéres qui ont été choisis ici.
Reproduire I'étude en paralléle au sein de plusieurs structures de soins de la petite enfance, pas forcément
en CAMSP, serait une option pertinente pour atteindre un nombre de participants plus élevé. En outre, cela

permettrait de tester le protocole avec différents intervenants et donc d’éliminer un biais.

Mémoire d’orthophonie — Université Paul Sabatier | Laura Handy 57



Une autre possibilité pour la suite serait de faire valider le contenu du programme par un panel
d’orthophonistes.

Nous pensons que consolider la validité du programme est un premier pas pour envisager a terme une
étude d'efficacité qui viendrait contribuer a étoffer la littérature sur l'efficacité des SOF, comme le

préconisent de nombreux auteurs.

Nous pensons également que le programme « Encore un massage » n’est qu’un point de départ a
I'élaboration d’'un programme plus vaste. C’est une base de travail qui pourrait tout a fait étre adaptée pour
aider les parents sur d’autres domaines tels que le travail sensoriel (exploration des aliments, travail autour
du toucher, de 'odorat, etc.), le travail moteur ou encore les aides fonctionnelles pendant le repas. Nous
pourrions ainsi envisager un programme complet sur les SOF qui serait composé :

- D’un module commun qui reprendrait notamment les informations sur les TAP, sur l'intérét des

SOF et sur l'identification des réactions de I'enfant

- De différents modules portant sur les domaines précédemment évoqués
Mais nous pourrions également élargir la population ciblée, les SOF pouvant tout a fait étre préconisés
pour des enfants atteints de troubles toniques et ou oro-myofonctionnels n'impactant pas I'alimentation.
Enfin, le programme « Encore un massage » ayant été construit sur les principes de I'’éducation
thérapeutique, nous pourrions envisager qu’il soit le module d’'un programme d’ETP sur les SOF. Le format
d’éducation thérapeutique intégrerait alors un diagnostic éducatif qui permettrait notamment d’interroger la

motivation du parent, comme précédemment discuté.

Dans le cas ou le projet se poursuit dans le sens d’'une reproductibilité a grande échelle, il faudra cependant

étre vigilant a plusieurs points d’attention que nous avons relevés :

Motivation des participants

Il sera essentiel d’étre vigilant & la motivation des participants en amont puis tout au long du programme.
Comme précédemment proposé, un entretien préalable ainsi que des séances supplémentaires pourraient

étre une solution permettant de renforcer leur engagement.

Adaptation aux participants

Les participants au programme peuvent étre issus de milieux et de cultures variés et n’ont pas toujours une
trés bonne maitrise de la langue frangaise, écrite et/ou orale.

Il est donc indispensable d’anticiper cette diversité, c’est ce que nous avons essayé de faire via les versions
pictographiques de nos outils ainsi qu’en proposant des alternatives dans les cas ou le rapport au corps
pouvait poser probléme (utilisation d’'une poupée chiffon pour éviter de masser les autres ou soi-méme,
proposition de fournir la vidéo de la séquence massage). Il est toutefois possible que ces adaptations ne
soient pas suffisantes, car on sait que la méconnaissance de l'autre peut amener l'orthophoniste comme

le patient a déployer des mécanismes de défense qui nuisent a la relation thérapeutique, tels que la
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recherche du méme qui rassure, lutilisation de stéréotypes, I'abandon préventif du dialogue.
L’'orthophoniste doit donc faire preuve de décentrage et d’humilité pour réfléchir aux impacts des
représentations de chacun afin de favoriser une relation empreinte de confiance et de respect mutuels,
gage de l'alliance thérapeutique (Antheunis, 2023).

Enfin, le format méme du programme d'intervention ne doit pas nous faire perdre de vue la personnalisation

du contenu a chaque participant, condition essentielle au partenariat-patient.

Tranche d’age des patients

Le programme n’a pour I'instant pas été testé sur la population 0-6 mois, car c’est rarement la population
observée en CAMSP. Nous savons cependant qu’intervenir de fagon précoce est essentiel. Cette
population n’est donc pas a écarter, bien au contraire, mais il faudra étre vigilant a la disponibilité physique
et émotionnelle des parents de nourrissons, notamment si ces derniers sont hospitalisés, en proposant

notamment lorsque cela est possible des interventions sur les lieux de vie et de soin.

Faisabilité clinique

Nous avons observé qu’un tel programme demande énormément de flexibilité, au niveau des horaires ou
encore des modalités. J'ai di en effet faire face a plusieurs absences non prévenues, que ce soit pour les
ateliers de groupe ou les séances individuelles, et ces séances ont di étre reprogrammeées. De plus, il est
trés compliqué de trouver des créneaux communs pour les ateliers de groupe. Je me demande donc a quel
point un programme pensé tel quel est faisable dans la pratique clinique, sans étre complétement
chronophage. J'avoue avoir fait preuve d’une extréme souplesse afin de perdre le moins de participants
possible pour mon projet de mémoire, mais un orthophoniste aura-t-il la possibilit¢ de fournir un tel
investissement ? Je pense toutefois qu'’il faut garder en téte que méme si le déploiement d’un tel projet est
trés prenant en termes d’organisation, on sait & quel point ce type de programmes peut renforcer le

partenariat de soin, 'engagement des patients et donc I'efficacité des prises en soin.
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CONCLUSION

L’objectif principal de ce mémoire était de questionner la validité d’un programme de partenariat parental
sur les SOF de type massage au sein d’'un CAMSP de la région Occitanie. Il s’agit d’'un programme créé
par Dufillon (2022) dans son mémoire d’orthophonie, sur la base d’un travail préliminaire de Matheus
(2020), et dont la faisabilité a été éprouvée selon les critéres choisis dans cette méme étude.

Ce programme ayant pour objectif premier de guider les parents dans la réalisation de massages oro-
faciaux adaptés a leur enfant, nous avons choisi de vérifier si la participation des parents au programme
permettait d’augmenter le nombre de massages oro-faciaux hebdomadaires réalisés par les parents sur

leur enfant. Nous savons en effet que I'efficacité des SOF dépend de leur fréquence.

Avant de procéder a I'expérimentation du programme, nous avons apporté des modifications aux outils

utilisés dans le but de nous adapter a la population et aux données de la littérature.

7 parents ont participé au programme « Encore un massage », composé de 2 ateliers de groupe de parents

et d’'une séance individuelle.

Nous avons recueilli les mesures qui nous ont servi a valider nos hypothéses via 2 questionnaires,

administrés respectivement avant et aprés le programme.

L’hypothése principale, selon laquelle les parents réalisent plus de massages oro-faciaux hebdomadaires
sur leur enfant aprés avoir participé au programme, est validée. En outre, on observe un maintien des
résultats a distance du programme.

L’hypothése H2, selon laquelle les parents comprennent mieux l'intérét des SOF aprés avoir participé au
programme, est validée.

L’hypothése H3, selon laquelle les parents se sentent davantage capables de faire des massages oro-
faciaux aprés avoir suivi le programme, est partiellement validée.

L’hypothése H4, selon laquelle les parents pratiquent des massages oro-faciaux de fagon plus adaptée
aprés avoir suivi le programme, est validée.

Nous concluons ainsi a la validité du programme « Encore un massage » sur notre échantillon et selon les
criteres de validité choisis.

Nous préconisons donc de reproduire cette étude sur un plus grand nombre de participants afin d’en
confirmer la validité, d’autant que des variations individuelles ont été relevées. Il conviendra donc de rester
vigilant aux points d’attention relevés (validation des outils, motivation des participants, adaptation aux

participants, tranche d’age des patients et faisabilité clinique).
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ANNEXES

ANNEXE 1 - Critéres diagnostiques proposés pour les troubles de I'alimentation chez I'enfant
(Goday et al., 2019)

ANNEXE 2 - Synthéses des signes observés dans les TAP (Grevesse et al., 2020)
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ANNEXE 3 - Lecture pyramidale des TOA (Levavasseur, 2017)

ANNEXE 4 - Role des membres de I’équipe interdisciplinaire (Morris et al., 2017)
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ANNEXE 5 - Outil d'intervention pour la motricité orale des prématurés (Lessen et al., 2015)
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ANNEXE 6 - Stades d’hypersensivité tactile et d’hypersensibilité orale (Leblanc & Ruffier-Bourdet,
2009)

Stades d’hypersensitivité tactile

Au stade 5, on constate une aversion pour le contact corporel et pour le toucher de tout type de matiére. L’enfant
évite ou refuse le toucher corporel, il explore peu ou pas les jouets. Une aversion pour le toucher de matieres
franches (bois, plastique, tissus...) est également observée ainsi que pour les matiéres/textures molles, aériennes
(plumes, coton, pate a modeler, peinture ; pates et riz cuit, fruits et légumes crus, épluchés). Il arrive que le
toucher de ces matiéres et textures entraine une nausée ;

Au stade 4, le toucher du corps est possible ainsi que celui des matiéres franches. Par contre le toucher des
matiéres/textures séches (pates et riz crus, semoule, légumes et fruits crus non épluchés) est difficile ainsi que
celui des matiéres/textures molles (pate a modeler, pates et riz cuits) et des matiéres, textures aériennes
(plumes, coton, farine) ;

Au stade 3, le toucher du corps est possible ainsi que celui des matieres/textures franches et séches. Ce qui
reste difficile est le toucher des matiéres molles, non collantes au doigt (pate a modeler) et des matieres
gélatineuses (pates et riz cuit al dente). Les matiéres et textures aériennes (coton, plume, farine) restent
impossibles a toucher ;

Au stade 2, le toucher du corps, des matiéres et textures franches, séches, molles non collantes est possible. Par
contre, persiste une aversion pour les matiéres/ textures collantes au doigt et aériennes ;

Au stade 1, le toucher est possible jusqu’aux matieres et textures molles collantes (peinture, compote, purée,
yaourts) ;

Enfin, au stade 0, I'enfant n’a plus d’appréhension tactile.

Stades d’hypersensibilité orale

Au stade 5, I'enfant ne laisse aucun acces au visage, plus il y a de tentatives, plus il met en place des défenses ;
Au stade 4, il est possible de toucher le menton et les joues mais les autres zones sont défendues ;

Au stade 3, I'enfant nous laisse toucher les zones exo-buccales (joues, menton, lévres) mais les zones endo-
buccales sont encore défendues ;

Au stade 2, le toucher des zones exo-buccales est possible. De petits massages sur les gencives et les joues en
restant en antérieur sont réalisables ;

Au stade 1, les massages sont appréciés sur les gencives, les joues, partie antérieure du palais et la pointe de la
langue ;

Enfin, quand I'enfant arrive au stade 0, il est possible de solliciter toutes les zones endo et exo-buccales ainsi que
les parties postérieures des gencives, de la langue et du palais.
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ANNEXE 7 - Affiche de présentation du mémoire
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ANNEXE 8 - Questionnaire préalable

Ce questionnaire vous a été distribué dans le cadre d’une étude sur la mise en place d’un programme de partenariat
parental sur les sollicitations oro-faciales.

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a l'aide d’objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

Le programme est animé par une étudiante en orthophonie au CAMSP. Il consiste a aider les parents dans la réalisation
de sollicitations oro-faciales au quotidien. Il comprendra deux ateliers de groupes de parents et une séance individuelle.
Les enfants ne sont pas conviés.

Nous vous demandons d’y collaborer en répondant avec la plus grande précision possible. Vos réponses demeureront
strictement confidentielles. Le traitement des informations sera anonyme.

Partie | : Qui étes-vous ?

1) Qui étes-vous pour I'enfant suivi pour des troubles alimentaires pédiatriques (ou troubles de l'oralité alimentaire) ?

O Sa mere O Son pére
O Sa grand-mére O Son grand-pére
O Sa famille d’accueil O Autre, PréCiSez @ ....o.vvuiiiiiiiiiiiiienieen

Partie Il : Les sollicitations oro-faciales

2 ) Connaissez-vous les troubles alimentaires pédiatriques (ou troubles de I'oralité alimentaire) ?

O Pas du tout O Plutét non O Plutbt oui O Tout a fait

3) Savez-vous dans quels cas les sollicitations oro-faciales peuvent étre préconisées? (Plusieurs réponses possibles)

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a I'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

O En cas de troubles alimentaires O En cas de difficultés alimentaires O En cas de prématurité
O En cas de troubles des apprentissages O En cas de malformation de la zone bouche/visage

O Je ne sais pas

Mémoire d’orthophonie — Université Paul Sabatier | Laura Handy 82



4) Savez-vous sur quels éléments peuvent agir les sollicitations oro-faciales (Plusieurs réponses possibles) ?

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a I'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

O sur la force des muscles O sur la détente des muscles O sur la vitesse de lecture

O sur le sommeil O sur la capacité a sentir son corps O Je ne sais pas

5) Savez-vous quels éléments sont essentiels pour que les sollicitations oro-faciales aient un intérét ? (Plusieurs
réponses possibles)

O les faire souvent O les faire parfaitement O les faire avec plaisir

O les faire en s’adaptant a son enfant O les faire en chantant O Je ne sais pas

6 ) Pensez-vous que votre enfant a besoin de sollicitations oro-faciales ?

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- lentrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a l'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

0O Pas du tout O Plutét non O Plutét oui O Tout a fait

Si : « Pas du tout » ou « Plutét non» a la question 6) a)

7a) Vous avez répondu « Pas du tout » ou « Plutdét non ». Pourquoi n’en a-t-il pas besoin?

Si : « Plutdt oui » ou « Tout a faity a la question 6) a)

7b) Vous avez répondu « Plutdt oui » ou « Tout a fait ». Pourquoi en a-t-il besoin?

Etes-vous a l'aise :

8) Pour toucher votre enfant en regle générale ? 0 1 2 3 4
9) Pour toucher les mains de votre enfant? 0 1 2 3 4
10) Pour toucher le visage de votre enfant ? 0 1 2 3 4
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11) Pour toucher I'extérieur de la bouche de votre enfant ? 0 1 2 3
12) Pour toucher I'intérieur de la bouche de votre enfant ? 0 1 2 3
0 = pas du tout a l'aise

1 =peu a l'aise

2 = moyennement & l'aise

3 =tres a l'aise

4 = extrémement & l'aise

13 ) Quels types de sollicitations proposez-vous ? (Plusieurs réponses possibles)

O Massages du corps O Sentir les aliments ou autres odeurs

O Massages du visage O Toucher les aliments ou autres textures
O Massages autour de la bouche O Faire lécher ou sucer un bonbon/sucette

O Massages dans la bouche O Succion de tétine

O Godter les aliments sur les levres O Succion au doigt

O Stimulations dans la bouche ou sur le visage avec un objet (brossette, brosse a dent électrique ou autres
instruments vibrants, outils ou jouets a mordiller, etc.)

OAUre . oo O Je ne propose pas de sollicitations oro-faciales

Si : autre chose que « je ne propose pas de sollicitations oro-faciales »

14 ) A quels moments proposez-vous ces sollicitations oro-faciales ? (Plusieurs réponses possibles)

O Au lever O Au coucher

O Pendant la toilette/le bain O Pendant le brossage des dents/soins de bouche
O Avant les repas O Aprés les repas

O Pendant les repas O Pendant un temps calme

OAUre o

Partie 3 : Les massages oro-faciaux

Vous sentez-vous capables a I'idée de réaliser un massage :
15) sur le visage ou I'extérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3
16) a l'intérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3

0 = pas du tout capable

1 = peu capable

2 = moyennement capable
3 = trés capable

4 = extrémement capable
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Etes-vous anxieux & l'idée de réaliser un massage :
17) sur le visage ou I'extérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3 4
18) a l'intérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3 4

0 = pas du tout anxieux

1 = peu anxieux

2 = moyennement anxieux
3 = trés anxieux

4 = extrémement anxieux

19) A quelle fréquence, en moyenne, réalisez-vous des massages sur le visage (hors de la bouche) et/ou dans la
bouche de votre enfant?

O Jamais

O Moins d’une fois par semaine

O Une a plusieurs fois par semaine (précisez) : 1 2 3 4 5 6

O Une a 6 fois par jour (précisez) : 1 2 3 4 5 6

O 7 fois ou plus par jour

Si : « Jamais » ou « Moins d’une fois par semaine » a la question 12

20 ) Vous avez répondu « Jamais » ou « Moins d'une fois par semaine », pourquoi ? (Plusieurs réponses possibles)

O Je ne sais pas comment faire O Je n’en vois pas I'utilité

O Je manque de pratique O Drautres personnes le font déja avec mon enfant

QO Je trouve cela intrusif O Cela prend trop de temps

O J'oublie de le faire O Mon enfant refuse que je touche son visage
O Jévite la situation O Autre, PréCiSez @ ......vvvviiiiiiiiiiieiieen

Si autre chose que « Jamais » a la question 12, les questions 14 a 18 vous concernent

21 ) Combien de temps un massage du visage (hors de la bouche) et dans la bouche vous demande-t-il ?

0O Moins de 2 minutes 0O 2 a 10 minutes 0O 10 a 20 minutes O Plus de 20 minutes

22 ) Passez-vous un moment agréable lorsque vous massez le visage, la bouche ou l'intérieur de la bouche de votre
enfant ?

0 1 2 3 4

0 = pas du tout agréable

1 = peu agréable

2 = moyennement agréable
3 =tres agréable

4 = extrémement agréable
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Si : « Massages du visage » ou « Massages autour de la bouche » a la question 8

23) En régle générale, lorsque vous réalisez un massage du visage (hors de la bouche), quelles réactions observez-
vous chez votre enfant? (Plusieurs réponses possibles)

O Il a des haut le coeur O Il régurgite/vomit

O Il a une respiration réguliére O Il a une respiration irréguliére

O |l tete/sort sa langue O Il salive

O Il sursaute O Il s’endort

O Il ne se laisse pas manipuler O Il se laisse manipuler

O Il se détend O Il s’agite/fait des mouvements perturbant le massage
O Il me repousse O Il se tend/se crispe

O Il se cambre O Il se tortille

O Il empéche I'accés a son visage/a sa bouche O Il se laisse toucher le visage/la bouche

O Il tourne la téte O Il ne bouge pas

O Il sourit O Il fronce les sourcils

O Il a le visage détendu O Il a le visage crispé

O Il grimace O Il me regarde/me suit du regard

O Il détourne son regard O Il regarde ailleurs/a le regard dans le vide

O Il a un regard inquiet/paniqué O Il babille/vocalise/ « parle » avec moi
O Il rit O ll rale

O Il gémit O Il pleure

O Il crie/hurle

24) En régle générale, lorsque vous réalisez un massage du visage (hors de la bouche), votre enfant accepte-t-il le
massage ?

0 1 2 3 4

0 =il n’accepte pas du tout
1 =il accepte peu

2 = il accepte moyennement
3 = Il accepte bien

4 = Il accepte tout a fait

Si : « Massages dans la bouche » a la question 8

25) En regle générale, lorsque vous réalisez un massage a l'intérieur de la bouche, quelles réactions observez-vous
chez votre enfant? (Plusieurs réponses possibles)

O Il a des haut le coeur O Il régurgite/vomit

O Il a une respiration réguliére O Il a une respiration irréguliére

O Il téte/sort sa langue O Il salive

O Il sursaute O Il s’endort

O Il ne se laisse pas manipuler O Il se laisse manipuler

O Il se détend O Il s’agite/fait des mouvements perturbant le massage
O Il me repousse O Il se tend/se crispe

O Il se cambre O Il se tortille
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O Il empéche I'accés a son visage/a sa bouche O |l se laisse toucher le visage/la bouche

O Il tourne la téte O Il ne bouge pas

O Il sourit O Il fronce les sourcils

O Il a le visage détendu O Il a le visage crispé

O Il grimace O Il me regarde/me suit du regard

O Il détourne son regard O Il regarde ailleurs/a le regard dans le vide

O Il a un regard inquiet/paniqué O Il babille/vocalise/ « parle » avec moi
O Il rit O ll rale

O Il gémit O Il pleure

O ll crie/hurle

26) En régle générale, lorsque vous réalisez un massage a l'intérieur de la bouche, votre enfant accepte-t-il le
massage?

0 1 2 3 4
0 =il n’accepte pas du tout

1 =il accepte peu

2 = il accepte moyennement

3 = Il accepte bien
4 = Il accepte tout a fait

27 ) Si votre enfant réagit de fagon négative lorsque vous réalisez un massage sur le visage (hors de la bouche)
et/ou a l'intérieur de la bouche de votre enfant (ex : il pleure, s’agite...), que faites-vous ?

S’il ne réagit pas de fagon négative cochez « je ne suis pas concerné(e) »
O Je ne suis pas concerné(e) Q Jarréte O Je continue
O Je propose une autre sollicitation

O Autre :...je m’arréte et quand elle se calme je recommence............c.cccoviviiiiiiiiiann.

28) Une autre personne de I'entourage de votre enfant (autre membre de la famille, nourrice,...) réalise-t-elle des
massages sur le visage (hors de la bouche) et/ou a I'intérieur de la bouche de votre enfant?

O Jamais

O Moins d’une fois par semaine

O Une a plusieurs fois par semaine (précisez) : 1 2 3 4 5 6

O Une a 6 fois par jour (précisez) : 1 2 3 4 5 6

O 7 fois ou plus par jour

29 ) Vous sentez-vous capable d’expliquer comment réaliser un massage sur le visage (hors de la bouche) et a
I'intérieur de la bouche de votre enfant ?

O Pas du tout O Plutét non O Plutbt oui O Tout a fait
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Partie Ill : Organisation du programme

30 ) Vous étes volontaire pour participer a un programme de partenariat parental sur les sollicitations oro-faciales. |l
consiste en deux ateliers de groupe et une séance individuelle pour aider les parents dans la pratique des

sollicitations oro-faciales.

Quel contenu souhaitez-vous y trouver ? (Plusieurs réponses possibles)

O Des informations sur l'intérét des sollicitations oro-faciales

O Un entrainement pour étre a l'aise pour faire des sollicitations oro-faciales a votre enfant

O Des conseils pour s’adapter a votre enfant : utiliser le bon type de toucher, adapter la durée, choisir des

moments adaptés, repérer les signes de fatigue...

O Des exercices pour montrer les gestes a I'entourage de votre enfant (famille et professionnels)

O Des démonstrations pour utiliser des guides ou des supports (ex : vidéos, schémas, petites fiches...)

lorsqu’on fait des sollicitations oro-faciales

31) A quels moments de la semaine seriez-vous disponible pour participer a des ateliers de groupe de parents et a
une séance individuelle ? (Seuls les parents sont invités a participer, les enfants ne sont pas conviés)

LUNDI

MARDI

MERCREDI

JEUDI

VENDREDI

9H-10H

10H- 11H

11H-12H

12H-13H

13H-14H

14H-15H

15H-16H

16H-17H

17H-18H

18H-19H

19H-20H

O Je ne suis pas disponible sur ces créneaux

O Personne ne peut garder mon enfant

32 ) Est-il possible d’utiliser votre smartphone personnel pour réaliser de courtes vidéos ?

O Oui O Non, je n'ai pas de smartphone O Autre : .......coooiiiiiiiiiiiiies

Merci d’avoir pris le temps de répondre a ce questionnaire. Nous vous contacterons trés prochainement pour pouvoir

vous rencontrer. A bient6t !
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ANNEXE 9 - Outil conducteur de séances et ses annexes
ANNEXE 9.1 - Conducteur de séances
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ANNEXE 9.2 - La Maison des SOF (version écrite et version pictographique)
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ANNEXE 9.3 - Histoires illustrant I’habituation
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ANNEXE 9.4 - Fiches massage « séquence succion » et « séquence cuillére »
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ANNEXE 9.5 - La Fleur des réactions (version écrite et version pictographique)
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ANNEXE 9.6 - Etiquettes de signes de confort et d’inconfort

ANNEXE 9.7 - Arbre décisionnel
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ANNEXE 9.8 - Fiche personnelle
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ANNEXE 9.9 - Quiz Kahoot sur ordinateur
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ANNEXE 9.10 - Fiche de suivi des massages
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ANNEXE 10 - Questionnaire postprogramme

Ce questionnaire vous a été distribué dans le cadre d’'une étude sur la mise en place du programme « Encore un
massage », programme de partenariat parental sur les sollicitations oro-faciales de type massage.

Le programme « Encore un massage » est animé par une étudiante en orthophonie au CAMSP. Il consiste a aider les
parents dans la réalisation de massages au quotidien. Il comprend deux ateliers de groupes de parents et une séance
individuelle.

Nous vous demandons d’y collaborer en répondant avec la plus grande précision possible. Vos réponses demeureront
strictement confidentielles. Le traitement des informations sera anonyme.

Partie | : Les sollicitations oro-faciales

1) Savez-vous dans quels cas les sollicitations oro-faciales peuvent étre préconisées? (Plusieurs réponses possibles)

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a l'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

O En cas de troubles alimentaires O En cas de difficultés alimentaires O En cas de prématurité
O En cas de troubles des apprentissages O En cas de malformation de la sphére oro-bucco-faciale

O Je ne sais pas

2) Savez-vous sur quels éléments peuvent agir les sollicitations oro-faciales (Plusieurs réponses possibles) ?

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a l'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

O sur la force des muscles O sur la détente des muscles O sur la vitesse de lecture
O sur le sommeil O sur la capacité a sentir son corps O Je ne sais pas

3) Savez-vous quels éléments sont essentiels pour que les sollicitations oro-faciales aient un intérét ? (Plusieurs
réponses possibles)

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a I'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

O les faire souvent O les faire parfaitement O les faire avec plaisir
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O les faire en s’adaptant a son enfant O les faire en chantant O Je ne sais pas
4 ) Pensez-vous que votre enfant a besoin de sollicitations oro-faciales ?

Les sollicitations oro-faciales sont :
- les massages du corps, du visage, de I'extérieur de la bouche et de l'intérieur de la bouche
- l'entrainement de la mobilité et du tonus des muscles du visage, de la bouche et de la langue
- les stimulations a la succion, a la mastication
- les stimulations tactiles a l'aide d'objets
- les stimulations olfactives et gustatives
- les propositions alimentaires (avec ou sans ingestion d’aliment)

O Pas du tout O Plutét non O Plutbt oui O Tout a fait

Si : « Pas du tout » ou « Plutét non» a la question 4) a)

5) a) Vous avez répondu « Pas du tout » ou « Plutét non ». Pourquoi n’en a-t-il pas besoin?

Si : « Plutét oui » ou « Tout a fait» a la question 4) a)

5) b) Vous avez répondu « Plutét oui » ou « Tout a fait ». Pourquoi en a-t-il besoin?

Partie Il : Les massages oro-faciaux

Vous sentez-vous capables a 'idée de réaliser un massage :
6) sur le visage ou I'extérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3 4
7) a l'intérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3 4

0 = pas du tout capable

1 = peu capable

2 = moyennement capable
3 = trés capable

4 = extrémement capable

Etes-vous anxieux & l'idée de réaliser un massage :
8) sur le visage ou I'extérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3 4
9) a l'intérieur de la bouche de votre enfant? 0 1 2 3 4

0 = pas du tout anxieux

1 = peu anxieux

2 = moyennement anxieux
3 = tres anxieux

4 = extrémement anxieux
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10 ) Quels types de massages réalisez-vous sur votre enfant ?
O massages sur le visage et/ou I'extérieur de la bouche ?

O massages a l'intérieur de la bouche?

11 ) Sur les 7 derniers jours, combien de massages avez-vous réalisé sur le visage (hors de la bouche) et/ou dans la

bouche de votre enfant? (Vous pouvez vous reportez a la fiche de suivi de massage que vous avez remplie)

O Aucun O Au moins 1(Précisez) : ...........

12) Avez-vous expliqué les massages a une personne de votre entourage?

13) Sur les 7 derniers jours, combien de massages cette personne a-t-elle réalisé sur le visage (hors de la bouche)

et/ou dans la bouche de votre enfant?

O Aucun O Au moins 1(Précisez) : ...........

Si : Aucun a la question 11

14 ) Vous avez répondu « aucun », pourquoi ? (Plusieurs réponses possibles)

O Je ne sais pas comment faire O Je n’en vois pas l'utilité

O Je manque de pratique O D’autres personnes le font déja avec mon enfant

QO Je trouve cela intrusif O Cela prend trop de temps

O J'oublie de le faire O Mon enfant refuse que je touche son visage
O J’évite la situation O Autre, PréCiSez : ..c.ovvviiiiiiiiiieieieieaens

15 ) Lorsque vous réalisez un massage du visage (hors de la bouche), votre enfant accepte-t-il le massage ?
0 1 2 3 4

0 =il n’accepte pas du tout
1 =il accepte peu

2 = il accepte moyennement
3 = Il accepte bien

4 = Il accepte tout a fait

16 ) Lorsque vous réalisez un massage a l'intérieur de la bouche, votre enfant accepte-t-il le massage?
0 1 2 3 4

0 =il n’accepte pas du tout
1 =il accepte peu

2 = il accepte moyennement
3 = Il accepte bien

4 = Il accepte tout a fait
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17 ) Passez-vous un moment agréable lorsque vous massez le visage, la bouche ou l'intérieur de la bouche de votre

enfant ?
0 1 2 3

0 = pas du tout agréable

1 = peu agréable

2 = moyennement agréable
3 = tres agréable

4 = extrémement agréable

Partie Ill : Contenu du programme

18 ) Les informations données pendant le programme vous ont-elles semblé claires?

0 1 2 3 4

0 = pas du tout claires

1 = peu claires

2 = moyennement claires
3 = bien claires

4 = tout a fait claires

Concernant les supports :

19 ) La maison des sollicitations oro-faciales vous semble-t-elle claire ?

0 1 2 3 4

0 = pas du tout claires

1 = peu claires

2 = moyennement claires
3 = bien claires

4 = tout a fait claires

20 ) La Fleur des réactions vous semble-t-elle claire ?
0 1 2 3 4

0 = pas du tout claires

1 = peu claires

2 = moyennement claires
3 = bien claires

4 = tout a fait claires

21 ) L’arbre décisionnel vous semble-t-il clair ?
0 1 2 3 4

0 = pas du tout claires

1 = peu claires

2 = moyennement claires
3 = bien claires

4 = tout a fait claires
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22 ) Le livret de la séquence de massages vous semble-t-il clair ?
0 1 2 3 4

0 = pas du tout claires

1 = peu claires

2 = moyennement claires
3 = bien claires

4 = tout a fait claires

23 ) Le programme « Encore un massage » a-t-il répondu a vos attentes?
0 1 2 3 4

0 = pas du tout répondu

1 =un peu répondu

2 = moyennement répondu

3 = bien répondu
4 = Tout a fait répondu

24 ) Que vous a apporté le programme « Encore un massage »?

Partie IV : Organisation du programme

26 ) A quelle partie du programme avez-vous été présent(e) ?
O L’atelier de groupe 1

O L’atelier de groupe 2

O La séance individuelle

O La session de rattrapage individuelle de I'atelier 2
27) La séance individuelle a eu lieu :
O En visio ou par téléphone

O En face a face, au CAMSP

Vous avez répondu « en visio » ou « par téléphone » a la question 27

28) Lors de la séance individuelle, la modalité « visio/téléphone » était-elle adaptée?
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0 1 2 3 4

1=Pas du tout adaptée
2=Peu adaptée
3=Moyennement adaptée
4=Trés adaptée

5=Tout a fait adaptée

Vous avez répondu « en face a face » a la question 26

29) Lors de la séance individuelle, la modalité « face a face » était-elle adaptée?

0 1 2 3 4

1=Pas du tout adaptée
2=Peu adaptée
3=Moyennement adaptée
4=Tres adaptée

5=Tout a fait adaptée

30 ) Sur I'ensemble des ateliers de groupe, le nombre de participants était :

Insuffisant Idéal Trop important

Si : « insuffisant » ou « trop important »

31 ) Qu’est-ce qui vous a géné dans le nombre de participants ?

33 ) Lors des ateliers de groupe, la salle était-elle adaptée ?
0 1 2 3 4

0 = pas du tout adaptée

1 = peu adaptée

2 = moyennement adaptée
3 = trés adaptée

4 = Tout a fait adaptée

Si : « pas du tout adaptée », « peu adaptée » ou moyennement adaptée »

34 ) Quels sont les défauts de la salle d’aprés vous ?
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35 ) La durée totale du programme était :

Insuffisante Idéale Trop importante

36 ) La durée de l'atelier de groupe 1 était :

Insuffisante Idéale Trop importante

37 ) La durée de I'atelier de groupe 2 était :

Insuffisante Idéale Trop importante

38 ) La durée de la séance individuelle était :

Insuffisante Idéale Trop importante

39 ) La durée de la session de rattrapage de I'atelier 2 était :

Insuffisante Idéale Trop importante

40 ) Avez-vous des remarques supplémentaires ou des suggestions sur I'organisation du programme ?

41) Seriez-vous d’accord pour que je vous recontacte dans un mois pour avoir un retour d’expérience?

O oui O non
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ANNEXE 11 - Modélisation du parcours des participants
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ANNEXE 12 - Analyse des réponses des participants a la question « Pourquoi votre enfant a-t-il
besoin de SOF? »
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RESUME

Titre : Etude de la validité d’un programme de partenariat parental sur les Sollicitations Oro-Faciales de type
massage au sein d’'un CAMSP.

Résumé : On sait que le trouble alimentaire d’'un enfant génére du stress chez ses parents, qui se retrouvent désarmés
face a une situation impactant les relations familiales (Manikam & Perman, 2000; Ramsay, 2001; Simione et al., 2020;
Thullen & Bonsall, 2017). Il est donc pertinent d’investir les parents dans la prise en soin des troubles alimentaires
pédiatriques, d’autant que cet investissement constitue un facteur de réussite des interventions préconisées (Kleinert,
2017). On peut ainsi leur proposer de pratiquer des SOF de type massage sur leur enfant, en veillant & ce qu’elles
soient adaptées et a ce qu’elles restent agréables pour tous. Un programme de partenariat parental au sein d’'un
CAMSP est une solution adaptée pour leur apprendre a réaliser ces sollicitations. La faisabilité d’'un tel programme
ayant été démontrée (Dufillon, 2022), nous avons choisi d’éprouver sa validité au sein d’'un autre CAMSP de la région
Occitanie, en vérifiant notamment s’il permettait d'augmenter le nombre de massages oro-faciaux réalisés par les
parents sur leur enfant. Nous avons recruté 8 participants qui ont tous répondu au questionnaire préalable nous
permettant de recueillir nos mesures préprogramme et d’adapter le contenu du programme. 7 participants ont
finalement participé a 'ensemble du programme composé de 2 ateliers de groupe et d’une séance individuelle. A l'issue
du programme, les parents ont répondu a un questionnaire nous permettant de recueillir leurs remarques et
suggestions ainsi que les mesures postprogramme.

La participation des parents au programme a permis d’augmenter de fagon significative le nombre de massages oro-
faciaux hebdomadaires réalisés sur leur enfant, et ce sur la durée. lls comprennent également mieux I'intérét des SOF
et proposent des massages plus adaptés a leur enfant. Enfin, méme s’ils se sentent davantage capables de masser
leur enfant aprés le programme, le sentiment de capacité pour masser la bouche n’a pas suffisamment augmenté pour
valider notre sous-hypothése selon la regle de validation que nous avons choisie.

La faible taille de notre échantillon nous améne a préconiser de reproduire cette étude sur un plus grand nombre de
participants afin d’en confirmer la validité. En outre les variabilités individuelles observées soulignent la nécessité de
surveiller certains points de vigilance.

Mots-clés : Troubles Alimentaire Pédiatriques, Sollicitations Oro- Faciales, massages oro-faciaux, partenariat parental,
CAMSP

Title : Validity study of a parental partnership program on massage-type oro-facial solicitations in a medico
social early action center.

Abstract : We know that a child's feeding disorder generates stress for parents, who are helpless facing a situation
that impacts family relationships (Manikam & Perman, 2000; Ramsay, 2001; Simione et al., 2020; Thullen & Bonsall,
2017). It is therefore relevant to invest parents in the treatment of pediatric feeding disorders, especially since this
investment is a factor in the success of the recommended interventions (Kleinert, 2017). Therefore, they can be offered
massage-type orofacial solicitations on their child, ensuring that they are appropriate and remain enjoyable for all. A
parent partnership program within a medico-social early action center is a suitable solution to teach them to perform
these solicitations. The feasibility of such a program having been demonstrated (Dufillon, 2022), then we chose to test
its validity in another medico-social early action center in the Occitanie region, especially by verifying whether it made
it possible to increase the number of orofacial massages performed by parents on their child. We recruited 8 participants
who all answered the pre-program questionnaire allowing us to collect our pre-program measurements and to adapt
the content of the program. 7 participants finally participated in the whole program composed of two group workshops
and one individual session. At the end of the program, the parents answered a questionnaire allowing us to collect their
remarks and suggestions as well as the post-program measures.

The parents' participation in the program significantly increased the number of weekly orofacial massages performed
on their child over time. They also have a better understanding of the utility of oro-facial solicitations and offer more
appropriate massages to their child. Finally, although they feel more able to massage their child after the program, the
feeling of ability to massage the mouth did not increase enough to validate our sub-hypothesis according to the
validation rule we chose.

The small size of our sample leads us to recommend replicating this study on a larger number of participants to confirm
its validity. In addition, the individual variabilities observed highlight the need to monitor some points of vigilance.

Keywords : pediatric feeding disorder , orofacial solicitations, orofacial massage, parent partnership, medico-social
early action center
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