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ETATS DES LIEUX DE LA QUESTION
ALIMENTAIRE

DANS LE SPW DANS UAUTISME
Les pratiques alimentaires sont appréhendées par : Pluralité des constructions du répertoire alimentaire :
Le profil psychopathologique de base du SPW des processus de néophobie

(Goldstonee et al., 2008 ; Casidy et al., 2012 ; Beauloye
et al.,2016 ; Tauber et al., 2017)

Les phases nutritionnelles de la naissance a I'age adulte
(Miller et al., 201 1)

L’hyperphagie (Dyckens, 2007; Fehnel et al., 2015) £

Les caractéristiques comportementales (Tauber et al.,
2014)

sité de la néophobie

Se construit :

La question de l'alimentation et de ses
conséquences est importante pour les familles
ameéricaines (Kayadjdanian et al., 2018)

La prise alimentaire : centré sur I'enfant versus la famille

Lorganisation de la pratique : délégation versus gestion

Nature des troubles : handicap versus différence



, APPREHENDER LES
(DE)SOCIALISATIONS ALIMENTAIRES

Biologi Physiologie Déterminants socio-. . |
iologique culturels et mode de vie | Social & culture

et nutrition . .
alimentaire

Socialisation alimentaire

Processus par lequel un individu intériorise les codes, les valeurs et les normes alimentaires du groupe auquel il appartient
Comment I'enfant se « construit en mangeant » ?

Contextes sociaux Néophobie alimentaire

Diversité

Aliments Aliments
*  Au foyer versus hors foyer | oo «pourmal»
*  Temps ordinaire versus festif

. Prises alimentaires individuelles et/ou collectives

Néophobie

Tps

Interactions sociales Comportements a table
différents signaux (verbaux, gestes, regards, postures, etc.)

Transmission 3 . . Manieéres de tables
. , . . Intégration/ acquisition
Initier, répondre, maintenir,

. s s — Apprendre, comprendre,
ajuster et aider a développer

. interpréter et décoder i
des apprentissages P Gestion du corps




PROTOCOLE DE RECHERCHE
SUR 3 ANS

Méthodologies mises en ceuvre

Entretiens d’experts Ethnographie de familles Questionnaire parents
(N=+/-15) (N=+/-15) (N=+/-200)
l I I '
Contexte de vie Situation
expérimentale
Professionnels et Entret;ens individuels Ob§erv§t|on fllmee Administration par
de I'enfant et des des émotions faciales téléph
parents . . eléphone
membres de sa et interactions
famille, suivis de sociales, complétée
I'observation d’'un par un entretien
repas réflexif collectif
r-- - I ——————— 1 === I- ————————————————— I— ——————— 1 S 1
X \ ) | , 3sitesducentrede |
Acces 1 3sitesducentrede ! Site coordonnateur du centre de référence ! I référence I
au terrain ! référence : \ du Syndrome de Prader-Willi ! ! Association Prader-Will :
o ___ _| _______ ! L | o _ Eran_ce_ _____ !
Compréhension des pratiques alimentaires
Etat de l'art Typologie des mangeurs et de leur famille Quantification
Production
scientifique et l l ‘ l
opérationnelle

Rapport de synthése

Confirmation des hypotheses, dissémination des résultats, traduction des données, mise a jour et développement d’outils opérationnels

Approche qualitative Approche quantitative




Phase | - réalisée
ENTRETIENS EXPERTS

mai a oct. 2019

< »
< >
Méthodologies mises en ceuvre
Entretiens d’experts Ethnographie de familles Questionnaire parents
(N=+/-15) (N=+/-15) (N=+/-200)
| I I '
Contexte de vie Situation
expérimentale
Eee el Entretyiens individuels Ob§ervgtion filmée Administration par
de I'enfant et des des émotions faciales téléph
parents . . éléphone
membres de sa et interactions
famille, suivis de sociales, complétée
I'observation d’'un par un entretien
repas réflexif collectif
,,,,,,, | IR B E e R RN D
| ; ] ! ! | 3sitesducentrede
Accés 1 3sites du centre de ! Site coordonnateur du centre de référence I ! référence o
au terrain : référence , | du Syndrome de Prader-Willi : : Association Prader-Willi |
[P _I ,,,,,,, U [ ,,,,,,,,,,,,,,,,, [ ,,,,,,, I [P E@lnﬁg ,,,,, !
Compréhension des pratiques alimentaires
Etat de I'art Typologie des mangeurs et de leur famille Quantification
Production
scientifique et I l l l
i v

Rapport de synthese

Confirmation des hypothéses, dissémination des résultats, traduction des données, mise a jour et développement d’outils opérationnels

Approche qualitative Approche quantitative

()
y ) )
Centre de Référence
duv Syndrome de

Prader-Willi

|4 experts rencontreés

Entretiens réalisés du 14 juin au 6 aout 2019

Retranscriptions et analyses en cours :

« Les enfants avec le SPW sont différents aujourd’hui » =>»

contexte meédical ++

Pas acces au quotidien ou acces limité (discours) pour

comprendre les pratiques alimentaires du SPW

Une explication de la problématique alimentaire :

majoritairement par le biologique (caractéristiques
phénotypiques, physiopathologiques et
psychopathologiques)

mais, également par le social (autonomie de I'enfant, cadre
dans la gestion, culture alimentaire familiale, etc.)
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Hopital Marin de Hendaye
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France

Petit
PAS

y



Accés
au terrain

Production
scientifique et

a

Phases 2 & 3 - en cours

sept. 2019 a sept. 2020

v

Entretiens d’experts
(N=+/-15)

Méthodologies mises en ceuvre

Ethnographie de familles
(N=+/-15)

Questionnaire parents
(N=+/-200)

Professionnels et
parents

,,,,,,, | I

1
3 sites du centre de 1

Contexte de vie Situation
expérimentale

Entretiens individuels
de I'enfant et des
membres de sa

Observation filmée
des émotions faciales
et interactions
famille, suivis de sociales, complétée
I'observation d’'un par un entretien

repas réflexif collectif

1

1 " ooz

: Site coordonnateur du centre de référence
1

1

Administration par
téléphone

| 3sites du centre de
référence

1
|
|

! référence du Syndrome de Prader-Willi : Association Prader-Willi }
,,,,,, ],,,,,,, L w,,,,,Erér,cg,,,,g
Compréhension des pratiques alimentaires
Etat de I'art Typologie des mangeurs et de leur famille Quantification

I

v

!

Rapport de synthese

Confirmation des hypothéses, dissémination des résultats, traduction des données, mise a jour et développement d’outils opérationnels

Approche qualitative

Approche quantitative

En situation quotidienne

Entretiens semi-directifs individuels

ETHNOGRAPHIE DE |15 FAMILLES

avec 'ensemble des membres de la famille

multitudes de themes abordés

Observations de repas (domicile ou hors-domicile)
Nombreux themes : évolution des pratiques, préparation des
repas, gestion de l'alimentation hors-repas, etc.

En situation expérimentale

Observation de repas (plateforme)
Entretien collectif réflexif

Contexte du repas

Manieres de table

Reconnaissance faciale
des émotions

Interactions sociales e



Accés
au terrain

Production
scientifique et

oct. 2020 a sept. 2021

Phase 4
QUESTIONNAIRES AUX PARENTS

Entretiens d’experts
(N=+/-15)

Méthodologies mises en ceuvre

Ethnographie de familles
(N=+/-15)

Questionnaire parents
(N=+/-200)

Professionnels et

Contexte de vie

Entretiens individuels
de I'enfant et des

Situation
expérimentale

Observation filmée
des émotions faciales

Administration par

téléphone
parents membres de sa et interactions 2
famille, suivis de sociales, complétée
I'observation d'un par un entretien
repas réflexif collectif
,,,,,,, ) AN R | P (R
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1 3sites du centre de . Site coordonnateur du centre de référence I référence :
: référence . | du Syndrome de Prader-Willi : : Association Prader-Willi |
e U . | [ Eréln,cg ,,,,, !
Compréhension des pratiques alimentaires
Etat de I'art Typologie des mangeurs et de leur famille Quantification

I

v

1

Confirmation des hypothéses, dissémination des résultats, traduction des données, mise a jour et développement d’outils opérationnels

Rapport de synthese

Approche qualitative

Approche quantitative

Une approche quantitative :

focalisée sur les différents facteurs socio-culturels
expliquant la co- évolution des pratiques
alimentaires enfantines et leur gestion par
I’entourage nourricier ;

en lien avec I’échelle biologique : sévérité des
symptomes, troubles associés, TOM, etc.

200 familles avec enfant avec un SPWV agé de 7 a
|8 ans

A partir de septembre 2020, recrutement avec

I'aide des centres de référence et de I’'association
Prader-Willi France




LES RETOMBEES ENVISAGEES DE CE
PROGRAMME DE RECHERCHE

éducatives qui
facilitent I’évolution,
’autonomie et
I’inclusion

DES STRATEGIES

de gestion de la prise
en charge
quotidienne pour
optimiser le « care »

Processus de
néophobie alimentaire

Incorporation
des normes

Du coté des enfants

-

Décrire, comprendre et
expliquer

|

Du coté des parents

Charges (physique
et mentale) a gérer

« savoirs
d’expérience »

de mise a jour du
guide des pratiques
partagées et sites
internet CR

DES OUTILS

de création
d’échelles pour
mesurer la charge /
le fardeau




