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ET HANDICAP MENTAL SEVERE :

Document a destination des professionnels
intervenant en établissements et services
médico-sociaux et des familles.
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Cet ouvrage n'est certainement ni parfait, ni exhaustif.
[l traite d'un sujet pour lequel il n'existe pas de consensus.

Il est un retour de 'expérience du terrain et d'avis d'experts.

Jean-Marie Lacau
Directeur de RESEAU-LUCIOLES
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Introduction

Jean-Marie Lacau

Fidele a la mission qu’elle s'est donnée de contribuer a faire évoluer les pratiques d'ac-
compagnement des personnes atteintes d'un handicap mental sévere, I'association
RESEAU-LUCIOLES réalise des enquétes pour comprendre les situations et les besoins
des familles et des professionnels, puis développe des outils destinés a leur apporter
un soutien.

Cest ainsi que RESEAU-LUCIOLES a publié, avec le R4P (Réseau de Rééducation et
de Réadaptation en Rhdne-Alpes), un ouvrage collectif : Troubles du sommeil et
Handicap, libre d’accés sur son site Internet. Un ouvrage qui, comme son cahier des
charges le spécifiait, s'adresse autant au grand public qu'aux soignants.

Aujourd’hui, aprés une enquéte réalisée aupres de 365 familles, il est confirmé, d'une
part, que le handicap mental sévére s'accompagne fréquemment de troubles de l'ora-
lité et de I'alimentation, d'autre part, que lI'information concernant les diagnostics et
les solutions existant pour ces troubles circulent encore mal dans les familles et les
établissements médico-sociaux.

La plupart de ces probléemes restent, de ce fait, sans réponse coordonnée.

RESEAU-LUCIOLES propose donc un deuxiéme ouvrage : Troubles de I'alimentation
et Handicap mental sévére : Pratiques et connaissances approfondies, ouvrage qui
rassemble les connaissances, outils et pistes utiles pour mieux accompagner les per-
sonnes atteintes d'un handicap mental sévere (syndromes de Rett, d’Angelman, d'Ai-
cardi, polyhandicap, épilepsie sévere et nombreuses autres pathologies dont celles du
« spectre autistique », lorsqu’elles s'accompagnent d’'un handicap mental sévere).

Troubles de I'alimentation et Handicap mental sévére : Pratiques et connaissances ap-
profondies est un document-ressource qui prend comme références de base les pro-
blématiques complexes liées au handicap mental sévere. En dépit de cette complexite,
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RESEAU-LUCIOLES a veillé & ce qu'il reste d’'un accés facile, son objectif étant de donner
des informations concretes qui puissent servir au plus grand nombre.

Le présent document, Troubles de I'alimentation et Handicap mental séveére : Pratiques
est une version abrégée de I'ouvrage général. Nous avons souhaité, en effet, proposer
aux professionnels des établissements et services médico-sociaux ainsi qu'aux familles
un outil plus particulierement centré sur les aspects pratiques de I'accompagnement
des personnes handicapées, sur les conseils, les points de vigilance, pour que I'alimen-
tation se passe au mieux, au quotidien.

N'hésitez pas, cependant, a vous reporter a la version compléte de I'ouvrage (Troubles
de I'alimentation et Handicap mental séveére : Pratiques et connaissances approfon-
dies) sur le site de RESEAU-LUCIOLES, pour des développements et un éclairage médi-
cal plus approfondis.

Quelques éléments de notre enquéte de 2008, réalisée auprés de 365 familles :
Le reflux gastro-cesophagien est largement sous-évalué car sous diagnostiqué.
Les tétées et les biberons sont trés longs pour 40% des bébés.

15% des personnes passent par une alimentation par sonde (y compris les adultes).
80% des personnes ne peuvent manger seules (y compris les adultes).

60% des personnes mastiquent mal.

=»
=»
=»
=
=
= 22% des personnes sont dénutries sans que leurs proches en soient conscients.
= 10% des personnes font des fausses routes en mangeant ou en buvant.

= 33% des personnes ne s’hydratent pas assez.

= 10% des personnes pourraient avoir un réflexe nauséeux invalidant.

=»

Plus de 15% des personnes ont des dents en mauvais état, dont 4/10 vont moins
d'une fois par an chez le dentiste.
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9 personnes sur 10 ont des pertes salivaires.

4

36% des personnes ont des problemes de bruxisme.

Vous souhaitez consulter I'intégralité de cette enquéte ? Rendez-vous sur notre site
a l'adresse suivante :

http://www.reseau-lucioles.org/Troubles-de-l-oralite-de-l.html.
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[. LE REPAS

Le repas ? Se nourrir, mais pas seulement...

Dans toutes les cultures, toutes les civilisations, le repas constitue un élément incon-
tournable de la vie quotidienne. Mais si boire et manger répondent a des besoins
physiologiques directement liés a la survie de l'individu et de I'espéce, le temps du
repas véhicule aussi des valeurs humaines et sociales ; source de plaisir, il est aussi
synonyme d'échange, de convivialité, de partage.

Pour une personne atteinte de handicap mental sévere, le repas répond bien sdr a
cette double fonction nutritive et relationnelle, mais il s'accompagne de besoins spéci-
fiques auxquels il convient d'étre particulierement attentif.

Parmi ces besoins :

= Un besoin relationnel accru, car implication affective personne handicapée/ai-
dant a bien souvent un effet favorable sur le déroulement du repas.

= Un besoin de confort et de sécurité, car les difficultés que rencontre la personne
atteinte de handicap peuvent rendre compliqué le repas. Pour que le repas se
passe au mieux, il est donc trés important que la personne se sente en sécurité et
en confiance. Pour cela, il conviendra de privilégier un environnement et des aides
techniques adaptés, un positionnement a table personnalisé.

= Un besoin d'autonomie, de compensation du handicap et il s'agira de s'interroger
sur la maniere de compenser ses difficultés, de lui permettre de développer ses
godts, d'exprimer ses choix, d'encourager sa participation active, autant que faire
se peut, bref, de la stimuler. L'environnement humain, le role de l'aidant seront
alors primordiaux en cela.

Aider la personne handicapée passe nécessairement par de bonnes connaissances

sur:
L'évaluation de I'état nutritionnel ;
L'oralité, la succion, la mastication, la déglutition et leurs troubles ;

Les troubles digestifs et respiratoires ;

=»
=
=
= Les troubles neurocognitifs et du comportement alimentaire ;
= La santé bucco-dentaire;

=

Les gestes d'urgence.

14
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La préparation et l'installation au repas...

Le repas est un moment qui demande, pour un certain nombre de personnes pré-
sentant un handicap mental sévére, une activité sensorimotrice souvent tres diffi-
cile. Manger fait appel a toute leur concentration pour la coordination main-bouche
quand elle est possible, la sollicitation de la motricité bucco-faciale, une déglutition
sans fausse route, etc., aussi est-il important d'accorder une grande attention a la
préparation et a I'installation au repas, afin que celui-ci se passe dans les meilleures
conditions de sécurité et de bien-étre. De nombreux éléments sont a prendre en
compte, en fonction des difficultés plus ou moins importantes auxquelles ces per-
sonnes sont confrontées, au moment du repas.

De nombreux éléments sont a prendre en compte, en fonction des difficultés plus ou
moins importantes auxquelles ces personnes sont confrontées, au moment du repas.

= Elle doit étre paisible ; éviter les stimulations parasites comme la musique, la télé
ou la radio;

Voir p.110 [La préparation et l'installation au
repas / complément 1.1] le témoignage de parents.

= En établissement médico-social, on pourra proposer un repas pris a une table indi-
viduelle, un peu a I'écart, plutdt qu'une table collective, si cela s'avére nécessaire
pour le confort de la personne.

= [’'agitation environnante peut surajouter aux difficultés rencontrées, le bavage ou
les manifestations motrices impressionnantes de certains peuvent occasionner
une géne, voire générer un sentiment d'insécurité chez leurs voisins de table. Dans
ce cas, opter pour un repas pris isolément et au calme pour la personne concernée.

= Sila personne porte une protection, penser a la changer si nécessaire avant le re-
pas, pour son confort mais également pour ses voisins de table et pour les aidants.
Dans le cas ou le repas est particulierement épuisant, et que la personne a ten-
dance a somnoler apres, cela permettra également de lui laisser ce temps de repos
sans la déranger pour la changer.

15
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N

= Elle doit étre douce mais non tamisée.

= La personne a mobilité réduite ou sans mobilité ne pourra pas changer de position
seule si la lumiére incommode. On veillera donc :

* Ane pas l'installer face au soleil ou face a des baies vitrées sans rideaus, afin
de ne pas I'éblouir.

* A ne pas exposer directement son champ visuel aux lumiéres du plafond, si
elle est alitée ou semi-allongée.

= Au cours du déplacement jusqu’a la salle a manger, l'alternance soleil et ombre
peut s'avérer source d'éblouissement et de désagrément ; penser le cas échéant a
laisser un temps d'adaptation a la personne, ensuite, avant le début du repas.

Bien des personnes handicapées n‘ont pas la possibilité de comprendre qu'il va étre
I'heure du repas. Il est important de leur permettre d'anticiper cet événement, de les
prévenir de leur futur déplacement pour ne pas les surprendre, les stresser. Cette
information peut étre transmise par un préliminaire, un geste, une action spécifique.
Ces reperes, réguliers, récurrents et signifiants vont ainsi permettre a la personne
d'anticiper et de reconnaitre, selon le rituel utilisé, celui ou celle qui va I'accompagner.

On pourra:
= Prendre sa main, caresser son bras ou sa joue ;

= Utiliser un objet de référence (la serviette que I'on pose sur ses genoux, comme
annonce du repas) ;

= Pour bien la familiariser avec le « rituel », on pourra :

* Lui donner l'objet de référence un peu avant la situation qu'il est sensé re-
présenter ;

* Lui laisser le temps de se 'approprier par le geste ;

* Le lui laisser dans les mains jusqu’au lieu de I'activité ainsi désignée.

N

Pour certaines personnes, il est important de définir un lieu et une place spécifiques :

= Afin de leur faciliter la prise de repéres spatio-temporels : « Si je suis assis ici, c'est
que c'est I'neure du repas et que je vais manger... » ;

= Pour qu'elles se sentent en sécurité (par exemple, installées le dos au mur) ;

16
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= Pour qu'elles ne soient pas perturbées par un brouhaha qui les parasite ; en ce cas,
on peut décider de les placer dans une piece plus calme;

= Pour limiter au maximum les stimuli autres que ceux liés a la prise du repas ; c'est
ainsi que pour certaines personnes avec autisme, il est utile (pour un temps au
moins) de les placer a table dans un environnement spécifiquement structuré.

Pour la personne mal ou non voyante

= FEviter les ambiances trop blanches sur la table (vaisselle, nappe) qui peuvent
éblouir, s'il y a du soleil ;

= Eviter une nappe trop colorée, qui ne contrasterait pas assez avec la vaisselle ou
une vaisselle transparente qui ne contrasterait pas assez avec la nappe ou la sur-
face de la table.

Il conviendra de leur proposer une installation technique spécifique pour le temps du
repas qui compensera ces troubles. Cette installation sera déterminée par différents
bilans moteurs et par I'expertise du kinésithérapeute, de I'orthophoniste et de I'ergo-
thérapeute. D'une facon générale, on cherchera a privilégier un schéma de détente de
I'ensemble du corps et une installation sur mesure qui proposera assise et dossiers
adaptés : sieges moulés, fauteuils en mousse épaisse, mousse découpée pour les tout-
petits, etc.

Si la personne peut manger seule:
= On optera pour un positionnement facilitateur et de sécurité visant a :
* Permettre le redressement optimal du dos et de la téte ;

* Libérer le mouvement de I'épaule afin de faciliter le geste du bras qui porte
le couvert a la bouche ;

* Assurer la stabilité en vérifiant 'appui des pieds sur le sol ou les repose-
pieds du fauteuil roulant, I'équilibre du bassin (droite/gauche, avant/arriere),
les articulations des hanches et des genoux (autour de 90 degrés, selon
I'évaluation) avec abduction des hanches selon la situation ;

* Assurer le maintien de la nuque en légere flexion avant pour éviter les
fausses routes lors de la déglutition. La tétiére n'est pas toujours l'unique
solution; elle ne regle pas tous les problemes et il faudra parfois en modifier
la position et/ou ajouter un autre appui.

= On installera la personne a une table a échancrure permettant I'appui des coudes
qui facilitera le redressement du dos et le geste (Voir plus loin 'encadré [Astuce]).

= On placera l'assiette et les couverts dans l'espace visuel évalué et en fonction de
l'espace de préhension.
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Si la personne doit étre aidée :

= On optera pour un positionnement de type contenant, visant a favoriser le confort,
la sécurité et la détente. Ce positionnement est particulierement recommandé
pour les personnes présentant des troubles envahissants du développement, des
troubles autistiques, un polyhandicap.

= On veillera:
« A proposer un appui ferme au niveau du dos ;

* A mettre en place un appui antérieur ferme sur mesure, si la personne a
tendance a s'effondrer vers I'avant en position assise ;

* A ce que I'environnement sonore ne soit pas agressif. Sans motricité auto-
nome, voire avec des problemes de vision, la personne handicapée sera tout
particulierement sensible aux voix, aux sons issus de son environnement.
Il est donc important de veiller a la placer opportunément a table (ex : le
dossier de l'assise contre le mur pour éviter toute perturbation dans le dos
de la personne).

Quelques points de vigilance spécifiques pour le repas de la personne mal voire non-
voyante :

= Sila personne est mal voyante, il est important de connaitre la distance qui lui per-
met de voir ce qui se passe devant elle, la qualité de sa vision périphérique, pour
déterminer sa possibilité d'étre en relation avec l'aidant et ajuster en conséquence
son environnement immédiat.

= Une personne mal voyante sévere a souvent besoin de beaucoup de temps pour
ajuster son regard sur une cible avant de pouvoir interpréter ce qui se passe dans
son environnement proche et saisir, si elle en a la capacité motrice, verre et cou-
verts.

ASTUCE

Il est assez facile et peu onéreux de fabriquer une table a échancrure a
la maison. Il suffit de pratiquer une découpe dans une rallonge ou bien
d'ajouter une tablette sur le fauteuil roulant. La hauteur de la table est a
adapter : réglable, avec ou sans roulettes a frein.
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Le temps du repas

C'est durant le temps du repas que le réle de I'aidant prend toute son importance. Il
va compenser les difficultés de la personne atteinte de handicap en fonction de ses
besoins, tout en favorisant au maximum son autonomie a table. L'autonomie étant
« la capacité a pouvoir gérer son état de dépendance », elle peut étre fortement
restreinte chez la personne présentant un handicap mental sévére et dépend beau-
coup de la qualité de 'accompagnement et de I'environnement humain.

Attention : la nature de l'aide proposée devra étre régulierement évaluée par un
ergothérapeute, afin qu'elle s'adapte au mieux a I'évolution des besoins de compen-
sation de la personne.

Au-dela de sa fonction nutritionnelle, le repas est aussi un moment de relation et
d'échange privilégié. Le role de l'aidant durant le temps du repas sera de guider bien
entendu par certains gestes spécifiques, mais aussi d'apporter sa présence bien-
veillante et attentive.

= Certaines personnes seront demandeuses de conversation ; la conversation pourra
d'ailleurs « distraire » certaines d’entre elles dans leur rapport difficile avec I'alimen-
tation.

= Attention, s'il s'avere que la personne ne peut manger et « discuter » en méme
temps, l'aidant veillera a ce que ses paroles ne deviennent pas une géne pour le
bon déroulé du repas.

= e repas est aussi 'occasion d'exprimer ses désirs, ses préférences, ses ressen-
tis : « jaime », « je n"aime pas », « je préfere », « je n'en veux plus », « jai soif »,
« C'est chaud », c'est froid », « je voudrais... ». Des sets de communication simplifiés
peuvent permettre une désignation a I'ceil, au doigt, un choix sur présentation des
aliments, selon les compétences de la personne.

= Stimuler par la parole, en mimant ou accompagnant le geste de porter le couvert
a la bouche dans le cas d'une personne qui peut le faire seule, mais présente des
troubles de I'attention ou se laisse perturber facilement par ce qui se passe autour
d'elle.

= Stimuler la mastication et la déglutition en commencant le repas par un aliment
apprécié, sans forcément suivre le déroulé classique entrée, plat, dessert. Atten-
tion, choisir néanmoins des aliments apportant des éléments nutritifs nécessaires ;
le repas ne doit pas devenir une compensation affective ou une récompense avec
distribution de sucreries exclusivement.
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= Stimuler en annonc¢ant le contenu de l'assiette.

= Veiller a ce que les aliments mixés ne soient pas mélangés, afin que la personne
puisse bien différencier les goQts et que ses préférences puissent ainsi étre prises
en compte.

= Prévenir de ce qui va se passer, pour ne pas surprendre la personne et créer une
situation anxiogene : « Je vais t'essuyer la bouche... je vais te donner a boire... je
pars remplir ton assiette, mais je reviens... ».

= Recourir a des renforcateurs (ou gratifications) pour lutter contre l'instabilité et le
déficit attentionnel de certaines personnes (notamment avec autisme) qui ne s'as-
seyent pas pendant un repas et qu'on améne progressivement a rester assis sur ce
temps-la.

L'autonomie passe en partie, pour la personne atteinte de handicap, par la possibilité
d'exprimer des choix, au moment du repas, méme dans des proportions modestes.

L'aidant 'encouragera alors a manifester demandes et/ou préférences :

= Par la gestuelle...

* Il pourra proposer deux aliments (pas d'avantage), par exemple deux yaourts
au go(t différent ou deux sortes de dessert et inviter la personne a désigner
son choix par un regard, un geste de la main, une inclination de la téte ou
une mimique d'approbation.

* Il pourra présenter un aliment nouveau (s'il a été refusé d'emblée) plusieurs
fois, a plusieurs jours d'intervalle, prendre le temps de le faire goUter, pour
favoriser un véritable choix.

= A l'aide d'images et/ou de photos, de pictogrammes...
* Il proposera des supports visuels (parfois existant sous forme de sets de
table), représentant différents aliments et encouragera la personne a dési-
gner son choix par un geste, un regard, ou une mimique.
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= Enencourageant les demandes de la personne par des questions fermées, si le oui/
non est fiable.

L'utilisation de ces « codes » de communication demande une approche préalable
avec l'orthophoniste ou I'ergothérapeute, les parents, I'éducateur, pour évaluer les
compétences de communication de la personne, choisir et tester les outils qui lui
conviendront (objets, photos ou dessins, signes) et accompagner leur appropria-
tion quotidiennement en impliquant tous les intervenants.

L'autonomie passe aussi par la mise a disposition d'aides techniques adaptées facili-
tant la prise alimentaire pour les personnes pouvant s'alimenter totalement ou partiel-
lement seules. C'est I'ergothérapeute qui proposera ces aides techniques.

Il existe :

= Des couverts adaptés a manche grossi ou coudé pour faciliter I'introduction dans
la bouche. Des couverts en plastique épais ou en métal recouverts de matiere
« souple » pour éviter les chocs avec les dents. Si la personne est sujette a de Iégers
tremblements, le manche du couvert pourra étre alourdi ou fixé a un bracelet mé-
tacarpien.

Bracelet métacarpien Manches coudés Manches coudés et grossis

= Des verres adaptés. On en trouve a échancrure, a deux anses, a paille, anti-reflux
ou anti-dérapant.

Verre a échancrure Verre a 2 anses Verre a paille
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Paille anti-reflux Gobelet anti-dérapant

Attention !

Le verre a bec verseur est contre-indiqué, car il entraine le plus souvent une
extension de téte propice aux fausses routes.

= Des assiettes adaptées. Elles sont destinées a éviter la sortie des aliments : I'as-
siette a butée, 'assiette avec le bord intérieur incurvé, I'assiette ovale a fond incliné
et a butée qui permet un acces latéral de la cuillére, I'assiette a ventouse...

Assiette ovale a fond incliné  Assiette a ventouse Tour (ou rebord) d'assiette
amovible
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= Des supports anti-dérapants, sous forme de disques ou de sets de table qui
évitent le glissement de l'assiette, ainsi que des supports anti-dérapants pour
yaourts ou desserts.

Set anti-dérapant Revétement anti-dérapant Porte-gobelet ou tasse anti-  Support de verre ou pour
dérapant yaourt anti-dérapant

= Le Time Timer. || peut étre un outil utile, permet-
tant a la personne handicapée de visualiser le
temps restant (avant d'aller manger, avant la fin du
repas, etc.), de visualiser, d'une facon générale, le
temps qui s'écoule.

= Recommandations supplémentaires pour la personne mal ou non-voyante :

* Un tour d'assiette posé sur une assiette creuse non transparente peut aider
la personne mal ou non-voyante a manger plus proprement. La nourriture
n'est pas renversée sur la table.

* Un plateau peut contenir toutes les affaires (couverts, verre, pain...) sur une
surface restreinte et éviter ainsi le mélange avec les affaires des voisins de
table, tandis qu'un set de table antidérapant, dont la couleur contraste bien
avec l'assiette, peut faciliter 'autonomie a table.

* Une personne déficiente visuelle, mal voyante ou aveugle, peut utiliser des
couverts - il faut alors veiller a bien les placer toujours de la méme ma-
niére -, ou les tenir en coaction avec l'aidant. Cela lui permet de se socialiser
et de pouvoir participer aux sorties extérieures comme aller au restaurant.
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ASTUCES

Le prix des couverts adaptés est parfois décourageant. Il est aussi pos-
sible de les adapter soi-méme en:

= tordant une cuillére classique ;

= épaississant un manche avec une gaine en mousse ou thermoplas-
tique ;

= coupant un gobelet en plastique au cutter pour I'échancrer ;

= fabriquantun verre a couvercle avec paille intégrée (ex : acheter pour
cela un gobelet plastique chez IKEA et y adapter un couvercle de
chips pringles percé).

= Aide partielle. Méme si la personne mange seule, 'aidant pourra :
* Prendre le relais a la fin du repas, en cas de fatigue ;
« Remplir les derniéeres cuillerées avec ce qui reste dans l'assiette ;

* Temporiser le rythme ;

Voir p.110 [Le temps du repas / complément
1.2] le témoignage de parents.

* Veiller a ce que la téte de la personne ne soit pas en hyper-extension, afin de
permettre une déglutition sans fausse route.

NON Oul
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= Aide totale. L'aidant fait manger la personne.

* La bonne position de 'aidant : assis sur un tabouret a roulettes réglable afin
d'étre a la hauteur de la personne, voire un peu plus bas car le regard de la
personne vers le bas entraine plus spontanément une position de téte en
flexion ; de face ou de trois-quarts, de facon a capter le regard de la per-
sonne et a suivre le trajet de la cuillere.

La présentation de la cuillére : par en bas, en-dessous de la bouche, pour
éviter I'nyper-extension de la téte.

NON Ooul

* Bien observer la facon dont la personne mache. Si elle pratique une masti-
cation d'un seul c6té, I'aidant veillera a introduire la nourriture de ce coté.

* Lorsque la cuillére est dans la bouche : I'aidant appuie sur la langue pour
maintenir la flexion de la téte, favorisant ainsi la fermeture de la bouche et
le déclenchement du réflexe de déglutition.

* La cuillére sera ensuite retirée horizontalement.

+S'il'y a de la salive dans la bouche en début de repas : introduire une pre-
miére cuillére vide et appuyer sur la langue. Le réflexe de déglutition se dé-
clenchera et videra la bouche.

= Recommandations supplémentaires pour la personne mal ou non-voyante.

* Verbaliser le repas pour la personne déficiente visuellement, car elle ne ver-
ra pas ou aura du mal a voir le contenu de son assiette et la texture de ses
aliments. (« C'est de la soupe... ce sont des morceaux... c'est de la purée... »)

* Indiquer la quantité de nourriture, prévenir de la fin d'un plat. (« Il reste deux
cuillerées... »)
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* Annoncer la bouchée a venir et la faire sentir d'abord ou goQter en toute
petite quantité, pour que la personne puisse anticiper et toujours verbaliser
en précisant si c'est chaud ou froid.

* Lorsque la personne a un champ visuel altéré lié a une déficience motrice,
observer son port de téte lorsqu'il est attentif et se placer en conséquence.

* Certains troubles neuro-visuels alterent la vision de loin : approcher alors
assiette, verre et couverts de la personne pour qu'elle puisse les percevaoir.

* Attention : une personne présentant une basse vision a peu d'expressions
du visage, peu de mimiques, car celles-ci s'apprennent surtout par imitation,
ce qui fait qu'on peut difficilement les comprendre. Redoubler d'attention,
alors, pour bien comprendre ses souhaits et ses réactions.

= La durée du repas:

* Elle est idéalement de 30 mn (20 mn minimum). Attention aux personnes
qui souhaitent enchainer tres vite les cuillerées : en modérer le rythme afin
de permettre le temps d'une bonne déglutition et d'éviter les pesanteurs au
niveau de I'estomac.

* Pour les personnes qui se fatiguent vite ou qui présentent des troubles de
I'attention, le repas peut durer une demi-heure ou plus.

* Si le repas s'étire au-dela de trois quarts d’heure a une heure, , il est préfé-
rable alors de fractionner 'alimentation en plusieurs prises de repas plus
petits (cing a six par jour, plutdt que trois).

* Laisser, quand c'est possible, la personne en position assise au moins 30 mn
apreés le repas, afin de limiter les risques de reflux gastrique.

= Le rythme du repas:

* Il varie selon les personnes et leur sédentarité.

* Pour les personnes qui ont besoin de pauses fréquentes, accepter que le
rythme soit en « pointillés ».

* Pour les personnes dont la mise en route motrice est difficile, une fois celle-
ci lancée, une sorte d'automatisme se met en place pour la déglutition et il
faut maintenir le rythme sans interruption jusqu’a la fin du repas.

* Pour les personnes a faible appétit, fractionner l'alimentation en proposant
une collation dans la matinée et dans l'apres-midi.

* Pour les personnes présentant un transit ralenti, prévoir un espacement
suffisant entre les repas, éviter un jelne nocturne trop long (pas plus de
douze heures), et espacer le petit déjeuner du déjeuner.
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= Fiche-repas. Il peut étre utile, en établissement médico-social ou les aidants ne
s'occupent pas toujours des mémes personnes, d'élaborer une fiche-repas person-
nalisée renseignant sur l'installation la plus adaptée, les caractéristiques du repas
etla facon de le donner. Ces fiches-repas peuvent s'accompagner de photos, visuel-
lement plus rapides a traiter (photo de la personne bien installée, de I'eau gélifiée...)

Vous trouverez p.112 [Exemples de fiches-repas
/ complément 2] des exemples de fiches-repas.

= La température des plats.

* Les servir, quand c'est possible, a température ambiante car certaines per-
sonnes présentent une hypersensibilité au froid ou au chaud ; d'autres
peuvent se briler sans pour autant refuser la nourriture, si le plat est trop
chaud. Mais pour d'autres, il est important de jouer sur la température
(chaud ou froid dans la limite du tolérable !) car cela stimule le réflexe de
déglutition (cas de personnes avec hyposensibilité).

* Attention, certaines réactions, certaines mimiques ne doivent pas étre for-
cémentinterprétées comme le signe que la personne n'aime pas : c'est peut-
étre que la température du plat est inappropriée.

= La texture des plats. En cas de problemes de mastication et de déglutition, il est
nécessaire de proposer des plats a texture modifiée.

Voir la partie VII.1. de cet ouvrage : [Les repas
a texture modifiée], ainsi que l'ouvrage
associé a ce document : Mix et délices,

80 recettes gastronomiques mixées.

Voir également p.110 [Texture des plats /
complément 1.3] le témoignage de parents.

= Contrairement a ce que I'on pourrait penser, il faut remplir le verre.

= Favoriser I'autonomie de la personne qui peut aspirer en mettant a sa disposition
un verre-paille, par exemple.

= Donner a boire peu a la fois mais souvent.

= Utiliser des verres spécifiques pour éviter 'hyper-extension de la téte et les risques
de fausses routes (ex : verre a encoche / découpe nasale).
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Voir la partie VII.1. de cet ouvrage, [Les repas a
texture modifiée], pour des idées de boissons
et des recettes de boissons gélifiées.

Voir p.111 [Aprés le repas / complément
1.4] le témoignage de parents.

L'administration de médicaments au moment du repas peut altérer le golt et créer
des tensions entre l'aidant et I'aidé. Si le nombre de cachets est important, cela peut
aussi réduire l'appétit. Le report de la prise de médicaments en fin de repas est a pri-
vilégier autant que possible.

Quelques astuces pour les prendre plus facilement.
= Sile médicament doit étre mélangé a de la nourriture :

* Ne pas le mélanger dans 'assiette entiere, mais prélever un peu de nourri-
ture dans un ramequin et réaliser le mélange a part.

* Quand c'est possible, décaler la prise de médicament a la fin du repas pour
ne pas dénaturer le goQt des aliments et proposer le médicament dans une
cuillere de compote, de confiture, de yaourt ou de fromage blanc.

= Sile médicament doit étre mélangé a un liquide :

« Le mélanger de préférence a de I'eau plate et du sirop plutot qu'a des jus de
fruits ou des sodas qui peuvent dans certains cas interagir avec le médica-
ment et dénaturer son effet.

* Inutile de le diluer dans un grand verre qui sera difficile a consommer. Mieux
vaut un petit verre qui pourra étre suivi par I'absorption d'une deuxieme
boisson, pour rincer la bouche du mauvais go(t.
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Hygiéne et sécurité alimentaire

Les personnes porteuses de handicap mental sévére sont sensibles et fragilisées.
Aussi est-il important de limiter au maximum les risques d'intoxication alimentaire
et leurs conséquences, tant au moment de préparer les repas, qu'en veillant a la
bonne conservation des aliments préparés.

Vous trouverez p.113 [Hygiéne et sécurité
alimentaire / complément 3] des indications
détaillées sur les précautions a prendre.

Ont contribué a cette partie:

Valérie Bonnet ; Eric-Nicolas Bory ; Anne Boudot-Ebba ; Marie-Noélle Boyer ;
Nathalie Caffier ; Benoit Chevalier ; Cécile Courbiére ; Laétitia Laroche-Veron ;
Bénédicte Moret ; Kristell Kerviche-Pecqueux ; ainsi que Mélanie Armand, Elise
Beccdfichi, Julie Durand, Audrey Finas et Aurélie Queiros, étudiantes EDNH,
encadrées par Chantal Béroud.

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 2 9
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Un repas équilibré pour tous et a tous les ages...

Manger équilibré, c'est respecter chaque jour pour ses repas un apport suffisant de
calories et d'éléments nutritifs afin de satisfaire les besoins de son organisme. Ces
besoins sont déterminés en fonction de I'dge, du sexe, de l'activité physique, et les
apports énergétiques totaux (AET) doivent se répartir sur les trois repas principaux
et étre constitués de protéines, glucides et lipides.

On trouve les protéines dans la viande, le poisson, les ceufs, les Iégumes secs et le lait.
Les protéines d’origine animale sont a privilégier.

On trouve les lipides dans les huiles, le beurre et la creme. Les matieres grasses d'ori-
gine végétale sont a privilégier.

Enfin, on trouve les glucides dans les féculents comme les pates, le pain, dans les fruits
et légumes et dans le lait.

Fourchettes recommandées pour Kcal Protéines Lipides Glucides
un poids moyen et une activité (g/j) (g/j) (g/j)
physique usuelle

149ans Filles | 1000 & 2000 } ) )
: 22466 33282 | 1254288
Garcons | 1100 a 2100
10412 ans Files | 210042400 | 71 | 70493 |2704343
Gargons | 2200 & 2500 2754343
13a15ans Filles | 240042600 | 75 | 804101 | 3004357
Garons 312426
164 19 ans Files | 260042900 | 69 | 864113 | 3254399
Adultes Femmes | 200042200 | 54466 | 73485 | 2754302

Hommes | 2300a 2700 | 63a90 | 90a105 | 337a372

100% 12a15%  30a35% | 50a55%

Apports énergétiques
totaux

= (Ces valeurs doivent étre nuancées en fonction du poids, du niveau de dépenses
énergétiques, de l'activité physique et de I'état de santé réels, ainsi que du type
d'atteinte neurologique.

= La plupart des aliments ne sont pas composés exclusivement de lipides, protéines
ou glucides, mais de combinaisons de ces nutriments. N'hésitez pas a vous faire
aider par un diététicien.
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= Vous aurez 18 a 20g de protéines dans:
+ 100g de viande (partie comestible)
+ 100 a 125g de poisson
* 3 ceufs (soit 150g)
+ 100g de jambon de Paris cuit, découenné, dégraissé (soit deux tranches)
+ 600ml de lait
+ 70g de fromage a pate ferme de type gouda, cheddar, gruyére, emmental...
+ 100g de fromage a pate molle
= Vous aurez 35 a 40g de glucides dans :
+70g de pain
* 250g de pommes de terre
+270g de légumes secs cuits
* 5 biscottes
+ 130g de riz blanc cuit
* 100g de semoule cuite
= Lipides:
* 10g de beurre, de margarine ou de Végétaline vous en apporteront 8,2g.

+ 10g d’huile, 15g de mayonnaise (soit une cuillére a soupe) vous en apporte-
ront 10g.

Une personne handicapée a a priori les mé&mes besoins nutritionnels que les
autres. Cependant, son équilibre alimentaire doit avant tout se définir en fonction
de ses besoins. Et si ces besoins sont spécifiques, I'équilibre entre les besoins et les
apports énergétiques devra également étre spécifique, adaptés a l'activité physique
chez I'enfant peu mobile ou allongé.

Afin de mesurer ces spécificités et d'y répondre de maniere appropriée, il est néces-

saire de consulter le médecin et la diététicienne, afin qu'ils réalisent une évaluation
de I'état nutritionnel (Voir la [partie 11.3]).

Pour vous guider, quelques sites internet
de référence vous sont indiqués a la fin de
cet ouvrage, dans notre webographie.
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La croissance staturo-pondérale : ce qu’il faut savoir...

Les courbes suivantes « itinéraires staturo-pondéraux » permettent de suivre |'évolu-
tion de la corpulence (indice de masse corporelle). Elles sont données a titre indicatif.

Des courbes spécifiques a certaines pathologies existent, notamment pour la trisomie
21, la dystrophie musculaire progressive de Duchéne de Boulogne et la paralysie céré-
brale.
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D’une fagon générale, deux types de facteurs sont a I'ceuvre dans la croissance:

= Des facteurs extrinseques : I'alimentation, des facteurs socio-économiques, des fac-
teurs psychoaffectifs ;

= Des facteurs intrinséques : 'hormone de croissance et 'hormone thyroidienne ; les
hormones sexuelles ; les gluco-stéroides ; des facteurs génétiques ethniques, fami-
liaux et individuels.
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Chez I'enfant présentant un handicap, des troubles de la croissance staturo-
pondérale peuvent apparaitre.

Les raisons en sont principalement :

= Une réduction des apports nutritionnels :
« liée aux troubles de I'oralité, aux troubles neuro-moteurs et orthopédiques,
a la fatigabilité ;
+ Du fait d'anomalies de I'état dentaire ou liée a I'état général respiratoire et
aux troubles associés ;

* Liée a un signal de satiété percu trop vite a cause de troubles du comporte-
ment ou de l'attention ;

* lie a des dépenses énergétiques et un besoin nutritionnel différents dans
certaines situations : épisode infectieux, intervention chirurgicale orthopé-
dique, etc.

= Une augmentation des apports nutritionnels :
* Liée a un signal de satiété percu tardivement ;

* Liée a une compensation affective octroyée par 'aidant (grignotage, alimen-
tation anarchique).

= Une anomalie des apports:
+ Liée a un facteur génétique, métabolique et endocrinologique spécifique
(par exemple la spécificité de la croissance dans certaines affections telles
que la trisomie 21 ou le syndrome de Cockayne).

+ Du fait de dépenses énergétiques anormales en cas de mouvements anor-
maux, d'épilepsie, de spasticité importante ou chez les patients déambu-
lants.

Comment évaluer I'état nutritionnel d'une personne
handicapée ?

Les premiers indicateurs du statut nutritionnel chez la personne handicapée seront
observés par l'aidant (perte ou prise de poids, diminution de I'attention, fatigue inhabi-
tuelle, apparition de certains signes cliniques, etc.) et pourront alors étre confirmés par
des observations et examens plus fins effectués ou prescrits par le médecin :

= Observation du poids et de la courbe de poids ;
= Calcul de lindice de masse corporelle ;

= Examens cliniques spécifiques.

Nous vous invitons a consulter a ce sujet la
fiche pratique proposée par le Réseau R4P :
L’état nutritionnel de I'enfant handicapé.
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Il. EVALUATION DE L'ETAT NUTRITIONNEL

La dénutrition est un état pathologique qui résulte d'un déséquilibre entre les apports
alimentaires et les besoins énergétiques. Ce déséquilibre va avoir des retentissements
sur |'état de santé général de la personne et sur sa qualité de vie. Il pourra également
produire un changement mesurable des fonctions physiologiques et/ou de la compo-

sition corporelle, voire aggraver la pathologie sous-jacente.

Attention ! Il ne faut pas confondre dénutrition et malnutrition. La malnutrition dé-

signe, d'une facon générale, une alimentation mal équilibrée. La dénutrition est une

forme de malnutrition parmi d'autres.

Nous vous invitons a consulter également la brochure
sur la dénutrition disponible sur le site santé.gouv.fr

CAUSES POSSIBLES

Elles peuvent étre liées :

= Ades douleurs:

= A uninconfort lié a une constipation, une installation inadaptée ;
= A des difficultés respiratoires ;

= A un affaiblissement suite par exemple & un amaigrissement qui
rend la prise alimentaire plus difficile.

LES POINTS DE VIGILANCE

Certaines situations environnementales, pathologiques, psychologiques
ou motrices peuvent entrainer un déséquilibre entre les apports alimen-
taires et les besoins énergétiques et étre a l'origine d'une dénutrition
chez la personne atteinte d'un handicap.

Cette derniére peut étre amenée a manger moins en cas de :
= Perte d'appétit;

= Prise de médicaments qui déreglent I'appétit ou les sensations gus-
tatives ;
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Il. EVALUATION DE L'ETAT NUTRITIONNEL

Mauvais état bucco-dentaire : caries, mycoses, manque de salive
(xérostomie), etc.

Probleme d'absorption digestive du bol alimentaire ;

Jeline et réalimentation trés progressive imposés par une interven-
tion chirurgicale ;

Consommation alimentaire diminuée par manque d'aidant ou a
cause d'une aide inadaptée ;

Changement d'environnement qui joue sur le moral et le bien-étre
général ;

Fatigue intense qui prend le dessus, manque de forces pour manger
ou pour finir son repas ;

Lassitude suite a I'application d'un régime restrictif strict ;
Modification des quantités proposées, notamment au moment de

I'institutionnalisation. Ce sera le cas de certaines personnes issues
de familles « bonnes mangeuses » ou coutumiéres du grignotage.

Les apports nutritionnels seront alors insuffisants, par rapport aux be-

soins énergétiques.

Les besoins énergétiques de la personne peuvent aussi augmenter en

cas de:

-

=
-
-
=»

Malabsorption digestive ;

Infection, inflammation ;
Augmentation de I'activité physique ;
Début de la marche ;

Apparition de phénomeénes de tremblements ou de mouvements
spastiques ;

= Augmentation de la fréquence des crises épileptiques ;

= Processus de cicatrisation ;

= Processus d'autonomisation au moment du repas. Lorsqu’une per-

sonne handicapée apprend a manger seule, il faut lui servir des
quantités légerement supérieures a ses besoins habituels, afin de
compenser les pertes induites par des gestes encore mal maitrisés,
lorsqu’elle porte la nourriture a la bouche.

Acquisition de mouvements autonomes comme marcher, saisir un
objet, manger, etc.

Dans un cas comme dans l'autre, il faut alors veiller a ce que les apports
nutritionnels soient augmentés.
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LES SIGNAUX D’ALERTE

Certains signes - non spécifiques cependant - peuvent étre indicateurs
de dénutrition :

= Une perte de poids manifeste en premier lieu ;
= Des vétements ou des corsets devenus trop grands ;

= Une fatigue inhabituelle, des joues creuses, un manque de force
(asthénie) ;

Un défaut de mémorisation et de concentration ;
Un désintérét subit pour les activités courantes ;
Une diminution des capacités physiques ;

L'arrét des regles (aménorrhée secondaire) ;

Une cicatrisation ralentie ;

4 ¥ ¥ 3 3 3

L'apparition d'escarres.

Par ailleurs, certains signes cliniques pourront confirmer un diagnos-
tic de dénutrition, et mettre notamment en évidence une carence pro-
téino-énergétique.

Vous trouverez p.114 [le détail des signes
cliniques indicateurs d'une carence
protéino-énergétique / complément 4]

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Plusieurs pistes sont possibles.
On pourra:

= Enrichir son alimentation, c'est-a-dire y introduire des protéines et
des calories, sans augmenter le volume de I'assiette.

Pour enrichir I'alimentation, voir p.115
[Trucs et astuces pour enrichir la densité
nutritionnelle d’'un repas / complément 5]
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= Lui proposer des repas a texture modifiée si la dénutrition vient
d'un trouble de la mastication et/ou de la déglutition.

Voir la partie VII.1. de cet ouvrage [Les
repas a texture modifiée]

= Lui proposer une alimentation fractionnée, en ajoutant aux trois re-
pas principaux (petit déjeuner, déjeuner, diner) des collations a 10 h,
16 h et 22h éventuellement (sauf en cas de transit lent).

= Prendre certaines précautions spécifiques si la personne a des
problemes buccaux, des probléemes de dents ou de dentier.

Pour le détail de ces précautions, voir p.118
[Précautions spécifiques lorsque la personne
a des problemes buccaux / complément 6]

Attention :

Dans le cas ou la personne suit un régime pour lequel certaines restric-
tions alimentaires sont imposées par d'autres pathologies ou d'autres
troubles, il conviendra de prendre l'avis des professionnels. Seuls le
médecin et la diététicienne seront en effet a méme d'évaluer ou de réé-
valuer la stratégie nutritionnelle et de combiner I'enrichissement nutri-
tionnel nécessaire au régime en cours, de maintenir ou supprimer le
régime.

. Vd

Cas particuliers de malnutrition : le surpoids et I'obésité

N

L'obésité et le surpoids sont définis par 'Organisation Mondiale de la Santé comme
« une accumulation anormale ou excessive de graisse qui présente un risque pour
la santé ». L'obésité et le surpoids résultent d'un déséquilibre entre les apports nutri-
tionnels et les besoins énergétiques, ainsi que des apports non adaptés a I'activité
physique.
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CAUSES POSSIBLES

Les causes de ce déséquilibre sont que les apports ont augmenté et/
ou que les besoins ont diminué, ces deux causes étant souvent cumu-
lées. Des facteurs génétiques ou culturels peuvent également favoriser
I'apparition d'un surpoids ou d'obésité.

L'Indice de Masse Corporelle (Poids en kg/Taille en m2) donne les cri-
téres suivants, pour un adulte qui n'est pas une personne agée:

Surpoids 25<IMC<299
Obésité modérée 30<IMC< 34,9
Obésité sévere 35<IMC<39,9

Obésité de classe Il dite morbide = IMC > 40
car trés dangereuse

Ces criteres ne sont applicables que s'il n'y a pas de déshydratation,
d'cedéme ou d'épanchement de liquide dans le péritoine (ascite) identi-
fiés, car ces troubles faussent le calcul du poids.

LES POINTS DE VIGILANCE

Cas dans lesquels la personne peut étre amenée a manger plus que
nécessaire

(il y aura alors risque de surpoids, car ses apports nutritionnels seront
supérieurs a ses besoins énergétiques) :

= Un changement d'environnement qui joue sur son moral ou son
bien-étre général ;

Une offre alimentaire plus abondante ;

Le grignotage ;

=
=
= Une consommation alimentaire excessive ou boulimique ;
= Une mauvaise régulation de l'appétit ;

=

Des médicaments qui lui déreglent 'appétit.
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Cas dans lesquels les besoins énergétiques de la personne vont
diminuer

(ily aura alors risque de surpoids si les apports nutritionnels ne baissent
pas, eux aussi) :

= La perte ou la diminution de 'activité physique en cas de paralysie
nouvelle, ou en l'absence d'éducateur sportif dans une nouvelle
structure ;

= La perte de 'autonomie de certains mouvements dont la marche ;
= La fin d'un épisode infectieux ou inflammatoire ;
= |a résolution ou la réduction de mouvements anormaux intenses ;

= La mise en place d'une alimentation par sonde ou gastrostomie, avec
des apports théoriques ne tenant pas suffisamment compte du be-
soin réel diminué du fait de la faible activité physique.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Il va s'agir, dans la plupart des cas, de réduire les apports caloriques,
sans cependant créer de déséquilibre alimentaire.

Pour ce faire, plusieurs possibilités :

= Limiter le nombre d'aliments tres caloriques a un ou deux par se-
maine et choisir certains aliments plutot que d'autres (un filet de
poisson pané plutdt que des fingers de poisson pané, des potatoes
plutot que des frites fines ou des chips, etc.)

= Servir de I'eau pétillante aromatisée plutdt que des sodas.
= Opérer des substitutions :
* Réduire la quantité de sauce au profit de jus ;
* Diminuer - sans interdire - les féculents au profit des Iégumes ;

* Varier les viandes au profit de viandes maigres ou de poissons et
limiter la charcuterie ;

* Proposer de la vinaigrette allégée (remplacer la moitié de I'huile
par de I'eau ou par de la creme fraiche) ;
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* Choisir des laitages frais : yaourt, fromage blanc 20% de matiéeres
grasses, petits Suisses) et ne proposer le fromage sec qu'une
seule fois par jour ;

* Remplacer la mayonnaise par des sauces au fromage blanc ou au
yaourt avec des aromates (ciboulette, persillade...) ;

* Varier les desserts, sans oublier les fruits (frais, en salade, com-
pote, cuits, mixés...) ;

= Utiliser des assiettes de diameétre plus petit pour que I'aspect de rem-
plissage soit le méme, mais que la quantité contenue soit moindre.

Voir p.119 [Dénutrition / complément
71, le témoignage de parents.

La déshydratation

On estime que 25% des personnes dépendantes souffrent de déshydratation. La
déshydratation s'accompagne de complications fonctionnelles de gravité variable,
suivant qu'elle évolue sur un mode aigu ou chronique.

CAUSES POSSIBLES

La personne ne boit pas assez :
= A cause de son absence d’autonomie ;

= A cause de troubles oro-moteurs et de la déglutition (des fuites
peuvent survenir au moment de la prise alimentaire orale) ;

= Parce qu'elle ne demande pas elle-méme a boire ne ressentant pas
la sensation de soif ;

= A cause du petit volume d'alimentation toléré par son estomac.
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La déshydratation peut également étre la conséquence :

= D'une salivation particulierement abondante (hypersialorrhée) et/ou
d'un bavage ;

= Du reflux gastro-cesophagien et des aspirations ;

= De diarrhée faisant fréquemment suite a une levée de bouchon dans
une constipation ;

= D'épisodes infectieux avec fievre et d'une augmentation de la fré-
quence respiratoire (polypnée) ;

= De fortes chaleurs.

LES SIGNAUX D'ALERTE

= Une perte de poids, ce qui implique une surveillance réguliere pour
pouvoir comparer le poids a un poids de référence ;

= Une diminution du volume mictionnel, souvent difficile a évaluer
sauf a étre vigilant au moment des changes chez les personnes qui
ne maitrisent pas la propreté sphinctérienne ;

= Une sécheresse des muqueuses (langue séche et rapeuse, salive
épaisse, etc.) et la présence d'un pli cutané ;

= Une modification de I'hnumeur et de la vigilance, ces deux derniers
points étant le signe d'une déshydratation sévere et d'un pronostic
plus réservé.

Attention :

La déshydratation (ou hypo-hydratation) peut entrainer des compli-
cations (constipation, sécrétions bronchiques et oro-pharyngées plus
épaisses et plus difficiles a drainer et expectorer, infections urinaires,
détérioration de la fonction rénale si la déshydratation est chronique).
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PISTES DE PRISE EN CHARGE

N'oublions pas que lI'eau est la seule boisson indispensable a l'orga-
nisme ! Les aliments en fournissent une partie, mais en plus de cet ap-
port, il est recommandé pour un adulte de boire 1,2 a 1,5 litre d'eau/
jour.

* |l faut donc faire boire régulierement la personne atteinte d'un
handicap, la faire boire peu a la fois mais souvent.

« Varier les propositions pour l'inciter a boire avec plaisir.

Voir p.122 [Quelques idées pour varier
les boissons / complément 8]

= Sibesoin est, adapter les textures.

Voir p.123 [Quelques idées et recettes pour
hydrater a I'aide de boissons et d'aliments
a texture modifiée / complément 9]

Voir p.124 [La déshydratation / complément
10], le témoignage de parents.

Point de vue et conseils du dentiste

En cas de dénutrition, ou en prévention d’'une dénutrition, des produits pharmaceu-
tiques peuvent étre proposés en complément ou en substitution de I'alimentation
normale.

Certains de ces produits contiennent parfois jusqu'a 35% de sucres tres cariogenes
(glucose, fructose, maltose, lactose, saccharose) et jusqu’a 100% de glucides (sucres
comme l'amidon, polysaccharides).

Ces produits, de consistance sirupeuse, adhérent fortement a la surface des dents et
de la gencive et augmentent le risque de caries. Il est donc important, dans ce cas, de
renforcer I'hygiéne bucco-dentaire.

44



A A =) Q

RETOUR AU DERNIERE IMPRIMER RECHERCHER
SOMMAIRE PAGE LUE

Il. EVALUATION DE L'ETAT NUTRITIONNEL

Les régimes

On parle de régime lorsque la ration alimentaire journaliére est modifiée dans sa
composition, pour des raisons de santé. Elle peut étre modifiée en qualité : on sup-
prime ou on ajoute un aliment ou un groupe d'aliments. Elle peut étre modifiée en
quantité : on 'augmente ou on la diminue.

Des regimes spécifiques sont parfois prescrits médicalement a la personne handi-
capée, en traitement de certains dysfonctionnements de I'organisme, en traitement
alternatif de certaines pathologies ou encore en accompagnement des traitements
médicamenteux de certaines pathologies.

Lorsqu'un régime est prescrit par le médecin, sa mise en ceuvre passera par le ou la
diététitien(ne).

Pour plus d'informations sur ces régimes
et les modalités de leur prescription, nous
vous invitons a vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies,
sur le site de Réseau-Lucioles.

Voir également p.126 [Les régimes /
complément 11], le témoignage de parents.

Ont contribué a cette partie :

Valérie Bonnet, Eric-Nicolas Bory, Marie-Noélle Boyer, Kristell Kerviche-Pecqueux,
Clotilde Rivier, ainsi que Mélanie Armand, Elise Beccafichi, Julie Durand, Audrey
Finas et Aurélie Queiros, étudiantes EDNH, encadrées par Chantal Béroud.
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L'oralité : instrument de la construction de soi et de |la
relation a I'Autre

L'oralité désigne toutes les fonctions dévolues a la bouche : succion, mastication,
déglutition, alimentation, communication, cri, langage...

Elle se structure dés les premiéres semaines de vie in utero, et se poursuit aprés
la naissance et durant plusieurs années, selon une cadence et un processus bien
définis.

Il existe plusieurs oralités : une oralité alimentaire, une oralité verbale, mais aus-
si une oralité qu'on peut qualifier de sensorimotrice, véritable médiateur dans la
construction corporelle. A travers sa bouche, le nourrisson va également explorer
le monde et créer des relations sensorielles et motrices avec son environnement.

Ces oralités sont en étroite interrelation les unes avec les autres.

C'est a travers la fonction orale, notamment la succion, que le nourrisson va découvrir
le besoin alimentaire et sa satisfaction a travers la sensation de satiété. C'est égale-
ment son premier lien avec sa mere.

Dés la naissance, le nouveau-né possede la succion-déglutition et le cri, qui constituent
I'oralité primaire.

La transition vers la déglutition adulte - ou oralité secondaire - (de six/huit mois a six
ans) se caractérise par I'accés a des compétences nouvelles qui vont permettre le pas-
sage a la cuillére, puis a la mastication. Dans le méme temps, la descente du larynx
permet au bébé une respiration buccale et laisse plus de place aux résonateurs, la
langue va acquérir de plus en plus de mobilité et les vocalisations se transforment.
Apparaissent le babillage et les premiers mots, puis les phrases.

On comprend alors que les enfants qui présentent un trouble de I'oralité alimentaire
auront plus de risques que les autres de présenter également un trouble relatif a l'ora-
lité verbale.

De méme, le développement de I'alimentation et le développement psychomoteur
vont de pair. C'est lorsque I'enfant est capable de se tenir assis, autour de six mois,
qu'il est en mesure de développer son alimentation & la cuillére. A deux ans, lorsque
la marche est acquise et que les dents ont poussé, il est en mesure de stabiliser sa
machoire et les mouvements de mastication sont désormais totalement efficaces, les
aliments plus durs a macher peuvent donc lui étre présentés.
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Outre la place fondamentale qu'elle tient dans l'organisation psychocorporelle et
la construction de I'axe corporel, la zone orale est également lieu de découverte du
monde extérieur : I'enfant découvre les objets qui I'entourent en les mettant a la
bouche. En ce sens, elle aide a la construction du « dedans-dehors ».

Importance d’'une détection précoce des troubles de
I'oralité

Le r6le majeur que joue l'oralité dans le développement du tout jeune enfant donne
la mesure de I'importance que doit revétir la prévention de ses troubles. En effet,
si le role exploratoire de la zone orale ne peut s'exercer correctement, plusieurs
types de troubles pourront apparaitre : des troubles de I'alimentation, des troubles
moteurs, des irritabilités tactiles, des troubles du langage, des difficultés relation-
nelles et psychosociales.

Cette vigilance doit étre redoublée en cas de prématurité et de handicap, situations
particulierement susceptibles de perturber le bon développement de l'oralité.

Dans le cas de ces enfants a risques, la détection des troubles doit intervenir au
plus t6t, afin qu'une prise en charge soit mise en place le plus vite possible et qu'un
accompagnement soit proposé pour aider I'enfant a développer ce qui ne se fait pas
automatiquement chez lui.

Dans le cas des enfants prématurés, les services de néonatologie ont réfléchi a leur
démarche pour faire évoluer leur pratique vers des soins de soutien au développe-
ment visant a favoriser la croissance harmonieuse de I'enfant. C'est pourquoi l'on y
voit intervenir maintenant une large palette de professionnels : psychomotriciens, psy-
chologues, kinésithérapeutes, orthophonistes, ergothérapeutes, chacun apportant un
regard et une compétence particuliers dans cette prévention.

Vous trouverez [a la fin de cet ouvrage] une liste
de « poles oralité »en France, ol vous adresser.

Cet accompagnement se fera notamment par:
= L'observation, pour le respect des états de vigilance notamment;

= Une attention toute particuliére a l'installation de I'enfant dans la couveuse ou le
berceau ;
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La mise en place de stimulations oro-faciales pour stimuler et entretenir le réflexe
de succion, si l'alimentation orale n'est pas encore possible ;

La proposition d'un temps de « peau a peau » afin de favoriser le développement
du lien parent-bébé ;

Le rétablissement de la « chalne narrative » de l'alimentation, notamment en cas
d'alimentation entérale : bras du parent, sucette a téter avec quelques gouttes du
lait maternel, etc. ;

Respect absolu du rythme de I'enfant.

La prise en charge des troubles de l'oralité se fera avec les professionnels des mémes

spécialités que pour les enfants prématurés : psychomotricien, psychologue, kinési-

thérapeute, orthophoniste, ergothérapeute.

Elle s'orientera notamment vers :

=

=

Un soutien continu dans le développement de I'oralité de I'enfant;

Une prise en charge sensorimotrice adaptée prenant en compte la globalité du
corps;

Le cas échéant, la régulation du réflexe nauséeux (voir [un peu plus loin dans ce

chapitre]) ;

Une proposition réguliere de nouvelles expériences (goQt, odorat, vision, toucher
en respectant les compétences sensorielles) qui valoriseront la réussite et évite-
ront tous les chantages, les « trahisons », les forcages alimentaires qui ne peuvent
qgu'augmenter les difficultés ;

Un encouragement et un accompagnement a l'autonomie alimentaire. Si besoin
une aide technique a la Posture (ATP) pour permettre de développer la coordina-
tion main-bouche/occulo-motrice ;

Un soutien des parents dans leur réle nourricier ;
L'accompagnement des parents autour du moment des repas (plaisir, attitudes de

communication, éventuelle adaptation des textures...).

Voir la partie VIl de cet ouvrage
[L'accompagnement des familles]
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Un enfant ayant une déficience visuelle peut présenter des troubles de I'oralité
pour plusieurs raisons :

= |l n'a pas été assez accompagné des son plus jeune age a l'autonomie pour tenir son
biberon et le porter lui-méme a la bouche ;

= || ne voit pas, ensuite, comment les autres font avec la cuillere et ne peut donc pas
les imiter :

* Il n'ouvrira pas spontanément la bouche pour recevoir la cuillere ;
* Il ne saura pas mastiquer les aliments ;

* Il aura du mal a comprendre que contrairement au biberon, I'alimentation a
la cuillere est fractionnée ;

= Comme il ne voit pas les aliments, toute nouveauté pourra étre source d’'angoisse
chez lui.

Quelques pistes pour l'aider a passer au stade de la déglutition adulte et a
accepter une nourriture solide.

On pourra mettre en place :

= Un travail avec lui sur le lien odeur/aliment ;
= Un travail sur le lien go(t/aliment ;

= Un travail sur le lien texture/aliment ;

= Une proposition de grande diversité alimentaire.

® Qu'est-ce que le réflexe nauséeux ?

Le réflexe nauséeux est une réaction sensorielle et motrice visant a maintenir libres
les voies aériennes et digestives supérieures, mais également a protéger ces derniéeres
des aliments impropres a la consommation ou percus comme tels.

Il est présent dés la naissance et se déclenche si I'on propose au nourrisson un autre
aliment que du lait. C'est progressivement, avec la maturation du systéme nerveux, que
le jeune enfant va moduler ce réflexe par ses explorations et expérimentations buc-
cales diverses, ou aidé par des jeux sur les objets, les goQts, les textures, les odeurs...
Le réflexe nauséeux va alors devenir plus postérieur, permettant a terme l'acceptation
d’'une alimentation solide et diversifiée.
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Sa régulation progressive est un véritable enjeu dans le développement, car en dé-
coulent les capacités futures de I'enfant en terme d'oralité. La compréhension de son
mécanisme, la précocité de sa prise en charge par le respect de I'intégration sensorielle
du tout-petit permettront de limiter la dysoralité sensorielle.

@ Les soins et le respect de la sphére orale.

Le respect de la sphére oro-faciale dans les soins est fondamental.

On observe malheureusement trop souvent le glissement d'une sensibilité buccale
excessive a un réflexe nauséeux pathologique chez I'enfant aprés des soins inadaptés
mettant en péril son autonomie alimentaire et nécessitant ensuite une prise en charge
longue pour lui permettre de retrouver une cohérence sensori-motrice de l'oralité.

De méme, attention a I'hypersensibilité de la bouche des nourrissons. Il existe des
techniques spécifiques visant a favoriser lI'introduction d'un doigt ou d'une sonde d’as-
piration dans I'espace buccal.

Les gestes de désobstruction rhino-pharyngés imposent eux aussi une grande pru-
dence. Les séances de kinésithérapie ne doivent pas étre inutilement agressives, sous
peine d'aggravation des troubles.

@© Réflexe nauséeux et RGO (Reflux Gastro-Esophagien)

Attention aux régurgitations du contenu gastrique, qui peuvent étre liées a un RGO ou
a un réflexe nauséeux hyperactif et irriter la sphére ORL. Ces régurgitations doivent le
plus souvent étre prises en charge médicalement (notamment avec un IPP : un inhibi-
teur de pompe a protons).

@ Désensibilisation/rééducation du réflexe nauséeux

En rééducation, on va faire reculer le réflexe nauséeux artificiellement par des mas-
sages. On constate trés vite des résultats, mais il est indispensable de maintenir le
protocole de massages la durée nécessaire.

Intérét de ce travail :

= Passage a des aliments plus solides et possibilité de proposer une alimentation
plus variée ;

= Réduction du reflux gastro-cesophagien ;

= Emergence de l'oralisation favorisée.
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Le protocole:

On commence par les zones les moins sensibles de la bouche, puis on va de plus en
plus profondément dans la bouche.

Ne jamais provoquer le réflexe pendant le traitement, quitte a aller moins loin que
ce qu'on pourrait : plus on le déclenche, plus on I'entretient.

Massages trés réguliers : idéalement six fois par jour pendant sept mois. Avant et
loin des repas. Les massages durent quinze a vingt secondes. Tout le monde doit
s'y mettre, tous les jours.

On masse sur huit endroits : la gencive extérieure et a droite en haut, la gencive
extérieure et a gauche en haut, la gencive extérieure et a droite en bas, la gencive
extérieure et a gauche en bas, le palais au milieu, le palais c6té droit, le palais coté
gauche, la langue en sauts de puce en restant toujours en avant au début. Faire tout
a chaque fois, trois aller-retour pour chacun.

Appuyer fortement. Au départ, y aller millimétre par millimétre puis allonger le
geste au fil des semaines.

Voir le schéma explicatif p.128 [Désensibilisation
du réflexe nauséeux : schéma explicatif
/ complément 12]

Si 'enfant est un peu nauséeux (s'il « couve » une maladie par exemple), on n'inter-
rompt pas les massages, mais on va moins loin pour éviter de déclencher le réflexe.

Ne pas insister sur le lavage des dents tant que le probléme n'est pas réglé.

Quand le réflexe est postériorisé, ca ne bouge plus. Chez un tout-petit, on prévient
ce réflexe nauséeux en lui donnant une tétine (sucette).

Chercher de l'aide pour mener le travail (personnes de I'entourage qui voient fré-
guemment l'enfant) sans pour autant multiplier les intervenants (trois ou quatre au
maximum). La prise en charge n'est pas tres lourde, le plus difficile au début étant
d'intégrer ces petits gestes a faire six fois par jour...

Il est toutefois bon qu'une seule personne soit « conducteur de travaux », précise
les étapes, car il ne s'agit pas d'une compétition. C'est souvent un orthophoniste ou
un kinésithérapeute formé aux troubles de l'oralité qui conduit ce travail.

Nous vous invitons a vous reporter au Pratiques et connaissances
approfondies pour des informations plus détaillées sur le
développement de l'oralité et ses troubles possibles. Vous y
trouverez également des vignettes cliniques qui éclairent les
différents accompagnements et prises en charge par I'exemple.

Ont contribué a cette partie:

Valérie Bonnet, Eric-Nicolas Bory, Nathalie Caffier, Benoit Chevalier, Céline Duthil,
Charlotte Gosset, Christine Rodarie, Laurence Teulade-Dumont.

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 5 2
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La succion

N

Intra utéro : C'est autour de la quinzieme semaine de grossesse que le foetus va com-
mencer a construire sur le plan sensorimoteur son oralité. Il commence a porter les
mains a la bouche et structure ainsi sa succion. Il utilisera rapidement tous les supports
a sa disposition (mains, pieds, cordon ombilical, doigts...). C'est a travers ses premieres
expériences qu'il va positionner correctement sa langue, ses levres, ses mandibules et
ses joues, pour pouvoir des la naissance avoir une alimentation autonome.

Jusqu'a quatre mois, I'anatomie du bébé favorise une respiration nasale et diminue, de
fait, les risques de fausses routes.

La succion nutritive :

Au sein, on note une premiére phase pendant laquelle la respiration est relative-
mentirréguliere et une deuxieme phase ou le bébé reste en apnée durant un court
instant sans interrompre sa succion, avant de réinstaller une respiration réguliere
coordonnée a la succion.

Sa langue forme une gouttiére autour du mamelon et suit une trajectoire horizon-
tale : ses mouvements d'avant en arriere permettent I'expression du lait grace a la
pression exercée sur I'aréole et le mamelon.

Le rythme de succion est donné par la reproduction de ces séquences rythmiques
qui permettent d'entretenir le réflexe d'éjection du lait. L'enfant déglutit langue sor-
tie.

Au biberon, il y a enchainement de mouvements de succion et de pauses permet-
tant au bébé de respirer.

Le nouveau-né enserre ses levres hermétiquement autour de la tétine, puis produit
une séquence rythmée de trois a quatre coups de pression alternative et remplit
de lait la partie postérieure de sa cavité buccale, qui constitue alors un réservoir.
Pendant ce temps, la déglutition est inhibée de facon réflexe.

Ala fin de la séquence, la langue, par un coup de piston contre le palais, propulse
le lait vers l'oropharynx. La respiration s'arréte alors, puis, une fois que le lait a
pénétré dans 'cesophage, elle reprend. Une nouvelle séquence peut commencer.

La succion non nutritive :

Cette succion est une succion d'apaisement, équivalente a la succion du pouce ou d'un
bout du doudou, mais c'est aussi une succion d'exploration et de découverte. C'est par
la bouche que le bébé découvre les volumes, les températures, les godts, les textures ;
sa bouche est pour lui le premier outil informationnel, jusqu’a ce que la main devienne
un outil privilégié.
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Chez le nouveau-né prématuré, les possibilités d'alimentation orale ne seront pas tou-
jours matures ; l'investissement de la zone orale ne se fera pas comme elle le doit, et
des troubles pourront s'en suivre.

Une intervention sera alors souhaitable, voire indispensable, dés le service de néona-
tologie.

Si I'enfant nait avant trente-deux, trente-trois semaines de gestation :

= Ses capacités d'alimentation orale ne sont pas matures, il sera nourri par sonde
oro-gastrique ;

= Son réflexe de succion ne sera plus entrainé comme il pouvait I'étre in utero ;

= |a bouche pourra étre vécue comme un lieu d'intrusion en lien avec les soins quo-
tidiens et la nécessité, parfois, d'une assistance respiratoire.

Si I'enfant a une lésion cérébrale :

Les risques de troubles d'alimentation orale sont majeurs ; les troubles de déglutition
sont directement liés a la Iésion neurologique centrale, il y a désorganisation de la
fonction.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

L'intervention sera précédée d’'un examen de la cavité buccale du nour-
risson afin de s'assurer qu'il ne présente pas certains problemes témoi-
gnant d'un défaut de succion in utero comme:

= Un palais ogival ;

= Une rétro- ou une micrognathie (menton rentré ou tout petit men-
ton) ;

= Un frein de langue ou des levres trop court pouvant géner la mobilité
labiale ou linguale.
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L'intervention
Elle repose sur des stimulations :

= Stimulations tactiles de la sphere bouche-lévres (sphére oro-labiale),
afin d’entretenir le réflexe de succion ;

= Stimulations olfactives, car le bébé est réceptif trés précocement a
une large palette d'odeurs, afin d'activer le réflexe de succion nutri-
tive.

Vous trouverez p.133 [Troubles de la
succion / témoignages / complément
15] le témoignage de parents.

N

= Hypotonie neuromotrice globale.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

= Favoriser une posture verticale pour aider la fermeture de la bouche;

= Adapter la maniére de donner le biberon par des gestes d'aide a la
succion et de stimulation ;

= Rééducation de la fermeture de la bouche et des différents sphinc-
ters associée a une rééducation de la respiration nasale.

La mastication

N

La mastication joue son rdle en trois temps dans le processus alimentaire :

= Elle active la production de salive et transforme I'aliment en un bol alimentaire pou-
vant étre dégluti sans risque de fausse route.

= Elle initie le processus qui va permettre au corps d'assimiler les nutriments par la
fragmentation et l'insalivation des aliments.

= Elle prépare le processus digestif en informant le cerveau de la nature de I'aliment
ingéré par des stimulations sensorielles tactiles, olfactives, gustatives.
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CAUSES POSSIBLES DES TROUBLES DE LA MASTICATION

Les troubles primaires :

= Des troubles neuromoteurs d'origine centrale ou périphérique qui
compromettent la coordination sensorimotrice nécessaire aux fonc-
tions d'ingestion ;

= Certains syndromes caractérisés par des paralysies ou déformations
faciales, des hypotonies ;

Les troubles secondaires :

= Un état bucco-dentaire dégradé par manque d’hygiéne ou en raison
de troubles comportementaux qui font obstacles aux soins den-
taires ;

= Une production salivaire perturbée par certains traitements pharma-
cologiques ;

= Une modification du comportement alimentaire en raison de
troubles du comportement.

CONSEQUENCES POSSIBLES

= Des troubles digestifs en lien avec un défaut d'insalivation du bol ali-
mentaire, qui entraine un défaut du premier temps de la digestion.

= Un déséquilibre du régime alimentaire et des troubles de la nutrition
notamment suite a des comportements alimentaires restrictifs des-
tinés a éviter les aliments difficiles a mastiquer et a ingérer ;

= Des maladies ou carences nutritionnelles liées a la surconsomma-
tion de certains aliments (faciles a macher) au détriment d'autres ;

= Un retard du déclenchement du signal de satiété pouvant entrainer
une prise de poids, car les bouchées sont avalées trop vite et les
prises alimentaires multipliées.

= Des fausses routes primaires voire des fausses routes secondaires en
lien avec la stagnation possible d'aliments dans la bouche (stases).

57



A

RETOUR AU
SOMMAIRE

A

DERNIERE
PAGE LUE

= Q

IMPRIMER RECHERCHER

IV. SUCCION, MASTICATION, DEGLUTITION :
MECANISMES ET TROUBLES

Par une observation d'un temps d'alimentation simple (avec des morceaux faciles a
croquer et a déglutir de type Boudoir) :

= A partir de l'aliment juste introduit dans la bouche ;

= En plagant I'aliment directement sous les arcades dentaires si peu ou aucun mou-
vement de mastication n'a été observé dans le cas précédent.

Dans un cas comme dans l'autre, on observera alors :

= [es mouvements de mastication : ouverture/fermeture des machoires, mouve-
ments latéraux de la langue, déplacement ou non des aliments d'une arcade den-
taire a l'autre.

= |e nombre de mouvements de mastication avant la déglutition.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

= Chez I'enfant, par un dépistage et un suivi précoce associant l'ortho-
pédie, 'orthodontie lorsqu'elle est possible, 'orthophonie et la kiné-
sithérapie respiratoire ;

= Par un entrainement de la mastication ;

= Par la mise en place d'une hygiéne bucco-dentaire quotidienne et un
suivi bucco-dentaire régulier chez un chirurgien-dentiste.

Attention :

Il faut savoir que les troubles fonctionnels sont trés variables selon les
individus et que les possibilités de prise en charge vont varier selon le
niveau de coopération de chacun. Il n'est donc actuellement pas pos-
sible de systématiser la prise en charge et quel que soit le diagnostic,
C'est I'évaluation individuelle - faite par un orthophoniste spécialisé -
qui permet de proposer un projet thérapeutique.

Nous vous invitons a consulter le document
Pratiques et connaissances approfondies pour plus
d'informations sur la mastication et ses troubles.

Vous trouverez également p.134 [Troubles de
la mastication / témoignages / complément
16] le témoignage de parents.
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La déglutition

N

@® La déglutition feetale

Constituée de lapements de la langue, elle intervient de la douziéeme a la quarantieme
semaine de vie intra utérine. Une de ses fonctions est d'assurer une croissance harmo-
nieuse de la bouche et du visage.

@ La déglutition du nouveau-né ou « oralité primaire »

Elle se met en place de zéro & six/huit mois. A la naissance, il y a coordination entre
succion, déglutition et respiration. Jusqu'a quatre mois, 'anatomie du bébé favorise
une respiration nasale et diminue, de fait, les risques de fausses routes.

@ La transition vers la déglutition adulte, ou « oralité secondaire »

De six/huit mois a six ans, la succion-déglutition primaire s'efface progressivement au
profit d'une succion-déglutition de plus en plus volontaire et contrélée. L'introduction
d'une alimentation variée peut alors se faire. Certaines phases du développement psy-
chomoteur du bébé vont arriver dans le méme temps : verticalisation, activités mo-
trices avec coordination ceil-main, préhension volontaire et mise en bouche des objets,
jeux bi-manuels. La mastication parfaitement organisée du type de celle de I'adulte
(découpe par les incisives, mouvements des machoires et broiement par les molaires,
déplacements latéraux de la langue) ne sera en place que vers six ans. Il est a noter
que l'apparition de la parole suit cette évolution de la déglutition et de la mastication.

@® La déglutition « adulte »

Elle comporte elle-méme quatre phases:

= Le temps initial. C'est le temps de préparation au repas, jusqu’a l'accés de l'ali-
ment a la bouche. Il est essentiel dans I'accompagnement du temps du repas chez
I'enfant et la personne handicapée. En effet, le plaisir des yeux, les odeurs, le choix
d'une texture adaptée, travaillée, vont favoriser I'action motrice entre la table et la
bouche, puis la mastication. Ce temps est également celui ou I'on va veiller a l'ins-
tallation de la personne pour le repas, car sa posture corporelle sera déterminante
pour la qualité des temps suivants, en particulier le temps pharyngien.

= Le temps buccal. C'est le temps ou 'on va happer les aliments solides, les préparer
par la mastication, transformer les fibres animales et végétales en un mixé, un bol
alimentaire homogéne, compact et lubrifié : un bolus qui pourra alors étre dégluti.
C'est donc un temps volontaire.
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= Le temps pharyngien. C'est untemps réflexe. Le mouvement des muscles constric-
teurs va donner naissance a une onde de propagation qui conduit le bol alimentaire
dans le pharynx, puis jusqu’au sphincter de I'cesophage.

= Le temps cesophagien. C'est également un temps réflexe, une action végétative
qui échappe au contréle volontaire. Il dépend du nerf pneumogastrique et corres-
pond a l'ouverture du sphincter supérieur de 'cesophage pour laisser passer le bol
alimentaire.

Elle consiste le plus souvent en quatre a six déglutitions aprés la déglutition principale
du bol alimentaire. C'est un temps de nettoyage de la bouche. En effet, il reste toujours
des résidus alimentaires une fois qu'on a avalé la derniére bouchée et la langue va
alors passer partout pour rassembler ces restes épars, qu'on va également avaler.

Attention :

Les personnes handicapées qui présentent de lourdes déficiences ont souvent de
grosses difficultés a réaliser ces déglutitions secondaires et des risques de fausses
routes secondaires sont alors possibles en lien avec la stagnation d'aliments dans les
recoins de la bouche et sur le palais (stases).

Pour plus d'informations, nous vous invitons a
consulter p.129 [Schémas mastication-déglutition
/ complément 13] les différents schémas qui
explicitent le phénomeéne de mastication-déglutition.

N

D’une facon générale, on appelle « troubles de la déglutition » le blocage de la pro-
gression alimentaire ainsi que toutes les difficultés qu'une personne peut rencon-
trer a boire et avaler.

LES SIGNAUX D'ALERTE

Il'y a probleme au moment du temps de préparation buccale, si on ob-
serve :

= Une hypersensibilité buccale ;

= e déclenchement d'un réflexe nauséeux ;

= Un défaut d'ouverture et/ou fermeture des lévres (troubles de la
motricité labiale) ;

= Des spasmes;
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= Un réflexe de morsure (réflexe archaique) ;
= Une difficulté a contrdler et a conserver les aliments dans la bouche;

= En cas d'alimentation a la cuillere, fuite d'une grande partie des ali-
ments a l'extérieur de la bouche (signe probable de la persistance
d'un réflexe de succion).

Il'y a probleme au moment du temps buccal, si on observe :
= Un défaut de fermeture des lévres (labiale) ;
= Des difficultés de motricité de la langue (linguale) ;

= Une lenteur du déclenchement du coup de piston de la langue qui
empéche la déglutition du bol alimentaire.

Il'y a un probléme en cas de toux au moment de la déglutition.

Le réflexe de déglutition peut étre amoindri également par une hypo-
sensibilité intra buccale. Le probleme sera alors situé au niveau du
temps pharyngé.

Au-dela de ces observations, des examens complémentaires pourront
étre prescrits par les professionnels compétents : radiocinéma ; naso-
fibroscopie ; radio TOGD (Transit (Eso-Gastro-Duodénal) ; endoscopie ;
auscultation cervicale ; pHmétrie de 24 heures.

Pour plus d'informations sur ces différents examens,
sur certains autres et sur les détections qu'ils
permettent, vous pouvez vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies.

CONSEQUENCES POSSIBLES

Ces troubles peuvent entrainer :

= Des fausses routes ;

Voir p.131 [Troubles de la déglutition : les fausses
routes / complément 14] pour une information
détaillée sur les fausses routes et les signaux d'alerte.

= Des pneumopathies;
= Des problemes digestifs ;
= Un déséquilibre alimentaire voire une dénutrition ;

= Une peur qui peut conduire a un refus de s'alimenter.
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PISTES DE PRISE EN CHARGE

Cette prise en charge se fera par des précautions au quotidien :

= Une bonne installation a table;
= Un temps du repas suffisant mais pas trop long ;

= Un endroit calme afin de faciliter la concentration nécessaire au
contrdle de la déglutition ;

= Une posture adaptée et sécuritaire pour la personne handicapée et
un bon positionnement également de l'aidant ;

= Des gestes de facilitation de la part de l'aidant :

* Il se placera a la hauteur de la personne qu'il aide a manger ou
plus bas, afin que la téte ne soit pas en hyper extension.

* [l introduira la cuillere ou le verre par en-dessous.
* |l aidera a la fermeture labiale.

* |l s'assurera que la bouchée est bien terminée avant d’en propo-
ser une autre.

« |l facilitera la déglutition en instaurant un rythme.

= |'utilisation d'aides techniques ;

Voir dans le chapitre 1.3, la partie [Aider
a l'autonomie] de cet ouvrage.

= La proposition d’aliments avec une texture adaptée ;

Voir la partie VII.1 [Les repas a texture
modifiée] de cet ouvrage.

= Lorsque les troubles de la déglutition entrainent trop de complica-
tions ou s'ils deviennent dangereux, le recours a une alimentation
entérale doit étre envisagé et discuté avec I'équipe médicale (sonde
nasogastrique, gastrostomie).

Voir p.95 la partie VII.2 de cet ouvrage
[L'alimentation entérale et parentérale].

La prise en charge pourra se faire également, si nécessaire, par une

rééducation basée sur :

= Des massages de désensibilisation en cas d'hypersensibilité et de ré-
afférentation en cas d’hyposensibilité ;

= Une rééducation de la motricité labiale et linguale.

Cette rééducation sera effectuée par un professionnel spécialisé.

Vous trouverez p.137 [Troubles de la
déglutition / témoignages / complément
17] le témoignage de parents.
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Les pertes salivaires (bavage)

Le bavage n’est pas lié a une production excessive de salive. En revanche, plus on
bave, plus on produit de salive.

CAUSES POSSIBLES

= Anomalie de la déglutition, fuite d'air par la bouche par défaut de
fermeture ;

= Probleme d'aspiration intra-orale pour collecter la salive sur la
langue.

= Déclenchement de la déglutition trop lent, la salive se disperse et
coule.

= Difficultés d'intégration multi-sensorielle (stimulus envoyant des
informations sensorielles et réponse motrice adaptée) en lien avec
une hypo-sensibilité.

= Fatigue : la personne rencontre alors plus de difficultés pour réaliser
les enchainements moteurs nécessaires a la déglutition.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

= Protocole en onze points, mis en place par I'orthophoniste et le kiné-
sithérapeute.

Vous trouverez dans le document Pratiques
et connaissances approfondies le détail
des onze étapes de ce protocole.

= Gestes au quotidien :

* Tamponner la salive en remontant vers la bouche pour renforcer
le feedback, lorsque celle-ci s'écoule en dehors de la bouche le
plus souvent possible afin de favoriser la perception entre mouil-
|é et sec.

* Pratiquer du « tapping », c'est-a-dire stimuler la fermeture labiale
par diffusion tonique, en tapotant les levres avec la pulpe du
doigt.

+ Passer doucement sur les levres un glacon de forme allongée afin
de favoriser la fermeture labiale.
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IV. SUCCION, MASTICATION, DEGLUTITION :
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Ces stimulations doivent étre réalisées régulierement sur un laps de
temps court et avec les conseils d'un orthophoniste ou d'un kinésithéra-
peute spécialisés.

Sur avis du médecin, d'autres prises en charge peuvent étre envisagées :

chirurgie, scopolamine, prise en charge médicamenteuse, toxine botu-
lique...

= Vérifiez enfin que la personne est suffisamment hydratée

Pour plus d'informations, nous vous invitons a vous reporter :

au document Pratiques et
connaissances approfondies ;

aux fiches R4P « Prise en charge du
bavage chez I'enfant en situation
de handicap » et « Rééducation du
bavage chez I'enfant handicapé »

Vous trouverez également p.144 [Le
bavage / témoignages / complément
21] le témoignage de parents.

Ont contribué a cette partie:

Benoit Chevalier, Gaélle Crespel, Nelly Gaucher, Charlotte Gosset, Perrine Jolivet,
Laetitia Laroche-Veron, Martine Hennequin, Clotilde Rivier, Christine Rodarie,
Cécile Sandona, Laure Touillon-Copelli.

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 64
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V.Troubles digestifs et
respiratoires
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Les troubles du transit et de la digestion

On parle principalement de trois sortes de troubles :

= Les régurgitations, qui sont des remontées non volontaires du contenu gastrique
dans la bouche sans efforts de vomissements ni de nausée. C'est un phénomene
fréquent chez les nourrissons, mais on peut également le trouver chez les per-
sonnes ageées.

= |es vomissements, qui sont le rejet brutal par la bouche du contenu de I'estomac,
voire méme de l'intestin (bile).

= |es diarrhées et la constipation qui sont des troubles du transit.

Certaines précautions, notamment au moment des repas, pourront venir a bout des

régurgitations. Quant aux vomissements et aux diarrhées (lorsqu’elles durent au-dela

de quelques jours), ils peuvent avoir des causes différentes et dans tous les cas, une
consultation médicale s'impose.

Vous pouvez également vous reporter aux parties V.2
[Le RGO] et VI.5 [Le mérycisme] de cet ouvrage.

Vous trouverez par ailleurs p.140 [Troubles de la digestion
/ témoignages / complément 18] le témoignage de parents.

Le reflux gastro-ocesophagien (RGO)

Le RGO est la remontée de tout ou partie du contenu de I'estomac dans l'cesophage,
avec ou sans régurgitation ou vomissement extériorisé. Cette remontée est liquide,
souvent acide, et douloureuse.

CAUSES POSSIBLES

= Une insuffisance de la barriére anti-reflux au niveau de la jonction
entre 'cesophage et I'estomac (différentes causes possibles) ;

4

Une altération de la vidange gastrique, notamment une lenteur ex-
cessive ;

Des troubles moteurs, une hypotonie et des troubles de la posture ;
Une station assise permanente ;

Des troubles de la déglutition ;

+ 3 3 3

Une hypersensibilité du réflexe nauséeux et des problemes de sali-
vation excessive (sialorrhée) chez la personne cérébrolésée ;

4

Certains médicaments pour les bronches qui diminuent la qualité de
la fermeture du sphincter inférieur de l'cesophage.
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V. TROUBLES DIGESTIFS ET RESPIRATOIRES

LES SIGNAUX D’ALERTE

De nombreux signes peuvent alerter sur la présence d'un RGO, mais
tous n'en sont pas un symptéme caractéristique. Il s'agit donc d'étre at-
tentif et vigilant, de se référer aux observations des professionnels qui
entourent quotidiennement I'enfant ou I'adulte concerné et de solliciter
I'avis d'un médecin ou d'un autre professionnel spécialisé.

Situations qui appellent la vigilance :

=

$y ¥ ¥ ¥ 3

4

Manifestations de douleur - des cris, des pleurs, une agitation impor-
tante, des troubles du comportement;

Apparition de troubles alimentaires (perte d'appétit, perte du plaisir
alimentaire, aversion pour le temps des repas, voire refus de s'ali-
menter) ;

Régurgitations ou vomissements fréquents, notamment lors de
changements de position ;

Eructations (rots) fréquentes ;
Nausées ;
Toux (qui peut indiquer une fausse route associée) ;

Machonnements qui suivent le repas (postprandiaux) ou a distance
de la prise de repas ;

Troubles du sommeil et notamment un encombrement respiratoire
en position horizontale ;

= Grincement de dents (bruxisme) ;

= Hypersalivation et bavage ;

= Affection ORL et respiratoire du fait de l'inflammation et des pos-

sibles surinfections respiratoires en cas de fausse route associée ;

Déséquilibre, voire détérioration plus générale, de I'état neuro-mo-
teur (renforcement de la spasticité, modification de 'humeur, de la
disponibilité relationnelle).
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CONSEQUENCES POSSIBLES

= Dénutrition et perte de poids importante si le RGO n'est pas identifié
atemps;

= Troubles respiratoires (inflammation ORL, encombrement, manifes-
tation spastique...) si le RGO est associé a des troubles de la déglu-
tition ;

= Douleurs. Les parois de I'cesophage et du pharynx sont agressées par
I'acidité des remontées de I'estomac et cette irritation peut entrainer
des lésions, voire des complications comme une cesophagite, des
hémorragies digestives ou la sténose de l'cesophage (I'cesophage
est cicatriciel ou « rétréci » par une inondation du liquide gastrique
acide),

= Saignements, mais ils restent surtout cachés pendant plusieurs mois
et peuvent entrainer une anémie. Cette anémie, associée aux réveils
nocturnes, occasionne une fatigue importante et une dégradation
de I'état de santé du sujet.

= La prescription d'un IPP (inhibiteur de la pompe a protons) comme test diagnos-
tique;

= Une pHmétrie;
= Un TOGD (Transit (Eso-Gastro-Duodenal) ;
= Une endoscopie (ou fibroscopie);

= Un bilan sanguin en cas de suspicion d'anémie due a un saignement de l'cesophage.

Vous pouvez vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies pour
plus d'informations sur ces différents examens.
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V. TROUBLES DIGESTIFS ET RESPIRATOIRES

PISTES DE PRISE EN CHARGE

= Traitement médicamenteux prescrit par le médecin : anti-reflux
(dont les inhibiteurs de la pompe a protons) qui va permettre de
lutter contre 'acidité de I'estomac.

= En cas d'échec de la prise en charge médicamenteuse, geste chirur-
gical anti-reflux pour restaurer la continence du cardia (orifice de
jonction entre I'estomac et I'cesophage). Il s'agit du Nissen, inter-
vention dont I'objectif est de recréer une valve entre I'cesophage et
I'estomac. Cette intervention pourra étre faite isolément ou conjoin-
tement avec la mise en place d'une gastrostomie (intervention sur
I'estomac, voir plus loin le chapitre [L'alimentation entérale et
parentérale]).

= Mise en place de mesures hygiéno-diététiques :

* En premier lieu, on sera attentif au positionnement de la per-
sonne afin d'assurer une déglutition sécurisée ;

« Eviter d'allonger la personne tout de suite aprés le repas, et pré-
férer une position assise ou semi-assise, pendant environ une
heure ;

* La nuit, adopter une position inclinée a 30° (a l'aide de coussins,
d'un matelas proclive, d'une mousse moulée proclive) ;

* Prévenir au mieux les déformations possibles de la colonne ver-
tébrale ;

* Veiller a ce qu'il n'y ait pas de pressions sur I'estomac (dues a la
constipation, a la spasticité, a des vétements serrés) ;

* Eviter certains aliments acides avant le coucher ;

= Proposer une alimentation a texture modifiée.

Voir la partie VII.1. [Les repas a texture
modifiée] de cet ouvrage.

Vous trouverez p.141 [Le RGO / témoignages /
complément 19] le témoignage de parents
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Les troubles du transit

Les troubles du transit sont la constipation et la diarrhée.

N

® Qu'est-ce que la constipation ?

C'est un ralentissement du transit et de 'exonération des selles, responsable d'une
rétention des selles et de la formation d'un fécalome (matieres fécales déshydratées
et agglomérées), lui-méme a l'origine d'une distension abdominale, voire d'une sub-
occlusion. La constipation peut s'accompagner de selles pseudo-diarrhéiques qui
ne doivent pas retarder ou modifier la prise en charge thérapeutique correcte de la
constipation.

C'est un trouble relativement fréquent, qui peut étre transitoire et de courte durée, ou
chronique.

CAUSES POSSIBLES
La constipation peut étre due :
= A une alimentation pauvre en fibres (les fibres régulent le transit).

= A la sédentarité : or il n‘est pas rare qu'une personne handicapée
présente une mobilité réduite, voire une immobilité.

= A l'effet de certains médicaments qui peuvent avoir des retentisse-
ments sur le fonctionnement de l'organisme.

= A une mauvaise perception du besoin et a des difficultés a solliciter
et coordonner les contractions et décontractions nécessaires a une
exonération efficace des selles.

= A un manque d’hydratation.
= A de mauvaises habitudes alimentaires.

= A des textures inadaptées aux capacités de mastication.

70



A A =) Q

RETOUR AU DERNIERE IMPRIMER RECHERCHER
SOMMAIRE PAGE LUE

V. TROUBLES DIGESTIFS ET RESPIRATOIRES

CONSEQUENCES POSSIBLES

Ces conséquences peuvent étre :

= Des complications digestives : météorisme, douleurs abdominales,
ballonnements ;

= Une perte d'appétit ;

= Des hémorroides, une anomalie de la fixation du rectum (prolapsus
rectal), des fissures anales sources de douleurs a la défécation, cha-
cune de ces manifestations peut étre responsable de rectorragies ;

= Des rectorragies : hémorragies d'origine digestive dont le sang s'éva-
cue par l'anus ;

= Un fécalome (qui peut entrainer une occlusion intestinale) ;

= Une occlusion intestinale. L'occlusion intestinale met en jeu le pro-
nostic vital et nécessite de ce fait une prise en charge médicale ur-
gente;

= Des complications uro-néphrologiques : infections urinaires basses
ou hautes, complications rénales.

PISTES DE PRISES EN CHARGE

On préconisera tout d’abord des mesures hygiéno-diététiques :

= Des apports en eau suffisants : si la personne n'a pas tendance a
boire beaucoup, peut-étre parce qu'elle ne ressent pas la sensation
de soif, ne pas hésiter a lui proposer de boire souvent, notamment
certaines eaux riches en magnésium comme I'Hépar. Pour varier, on
peut aussi lui proposer des jus de fruits ou d'autres boissons, mais
limiter les boissons diurétiques (café, thé, biere, alcool). Si la per-
sonne rencontre des problemes de déglutition et de fausses routes
et que l'eau ne passe pas bien, on peut épaissir ses boissons avec
des poudres spéciales.

Voir p.122 et p.123 [Quelques idées pour varier
les boissons / complément 8] et [Quelques idées
et recettes pour hydrater... / complément 9].
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= Une alimentation suffisamment riche en:

* Fruits (notamment des pommes ou poires avec peau, coings qui
réhydratent les selles et augmentent leur volume) et fruits secs
(figues, pruneaux, amandes, noix de coco séchée);

* Légumes frais (notamment épinards, petits pois, soja frais et sur-
tout légumineuses cuites) ;

« Légumes et fruits secs ;

* Féculents de type complet : pain complet, pates completes, son
d'avoine, etc.

= Si la texture entiere n'est pas possible, l'alimentation mixée, les
bonnes purées, soupes et compotes peuvent constituer un apport
intéressant, méme si les fibres sont un peu moins efficaces sous
cette forme.

= Des habitudes au quotidien :

* L'installation aux toilettes a heures régulieres, apres le repas, avec
les genoux légérement surélevés par rapport au bassin ; l'installa-
tion d'une assise adaptée sur le WC (sur base roulante : Flamingo
de CREE par exemple) peut permettre de maintenir la position
sur le WC.

* Des massages de la zone abdominale, a réaliser dans le sens des
aiguilles d'une montre ;

* La mobilisation, la verticalisation, voire la marche et autres activi-
tés physiques, quand c'est possible.le WC.

Si les mesures diététiques ne sont pas suffisantes et que les problemes
de constipation persistent et deviennent une géne au quotidien, le mé-
decin pourra prescrire un traitement laxatif.

N

® Qu'est-ce que la diarrhée ?

La diarrhée est un trouble du transit caractérisé par I'émission de selles trop fré-
quentes, trop abondantes et/ou de consistance anormale, que cette consistance soit
liquide, avec 90% d'eau, ou de texture pateuse, avec 85% d'eau.

La diarrhée est dite aigué lorsqu’elle dure jusqu’a deux semaines ; elle est dite chro-
nique quand sa durée est supérieure a un mois.
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Quand la diarrhée s'accompagne d'évacuations glaireuses et sanglantes, on parle de
syndrome dysentérique. Cette forme de diarrhée présente également des douleurs
violentes qui se propagent du célon vers l'anus (épreintes) et provoquent une envie
impérieuse d'aller a la selle ainsi qu'une sensation de tension ano-rectale douloureuse
et irradiant vers les organes génitaux (ténesme).

On en distingue plusieurs formes : une forme hydrique, avec syndrome cholériforme
(selles abondantes et aqueuses), une forme invasive avec syndrome dysentérique
(selles glairo-sanglantes), une forme fonctionnelle.

CAUSES POSSIBLES

= La diarrhée hydrique peut étre de cause infectieuse, l'infection étant
souvent due a un virus (rotavirus, entérovirus) évoluant possible-
ment en épidémie, ou a un germe (staphylocoque...) dans le cas
d’'une contamination alimentaire.

= |a diarrhée invasive peut étre, elle aussi, d'origine infectieuse, ou
inflammatoire, c'est-a-dire due a une maladie inflammatoire chro-
nique intestinale comme la maladie de Crohn ou une rectocolite hé-
morragique. Sa cause peut-étre également ischémique ou tumorale.

= La diarrhée fonctionnelle apparait lorsqu'il y a eu ablation de la par-
tie du colon qui permet la réabsorption hydrique par I'organisme
(résection du sigmoide).

= En cas d'alimentation entérale, un débit trop rapide ou un produit

trop riche.

Attention : il peut y avoir parfois des épisodes de fausses diarrhées, lors
de constipation sévere avec bouchons de type fécalome. Si ce bouchon
bouge, il peut laisser passer sur un temps court une diarrhée fulgurante
et treés liquide avant de se repositionner en bouchon.

CONSEQUENCES POSSIBLES

= (Cas de |la diarrhée hydrique :

Risque de déshydratation pouvant engager le pronostic vital - qu'il faut
prendre en charge le plus rapidement possible -, avec diminution plus
ou moins importante des urines (oligo-anurie), angoisse, agitation et
sensation de soif.
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= Cas de la diarrhée invasive :

Elle peut entrainer des lésions et une inflammation induisant une réac-
tion exsudative avec syndrome dysentérique caractérisé par des selles
glairo-sanglantes composées de mucus, de pus et de sang.

Les complications associées a cette pathogénie sont les perforations et
les hémorragies intestinales.

® Comment diagnostiquer la diarrhée aigué ?

On interrogera :
= Les antécédents d'épisodes similaires
= Les signes extra-digestifs et digestifs comme les douleurs, les ballonnements...

= |es circonstances d'apparition, c'est-a-dire la composition des repas précédents la
vie en collectivité, la prise de médicament

Examens cliniques :

lls rechercheront des signes de déshydratation : persistance du pli cutané, perte de
poids... lIs pourront s'laccompagner d’examens abdominaux-pelviens.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Le traitement est basé sur :

= La réhydratation du patient par soluté de réhydratation (principale
mesure a prendre) ;

= Une réalimentation progressive avec un régime pauvre en résidus ;

Le régime pauvre en résidus consiste en une suppression des ali-
ments riches en fibres.

Sont donc exclus de ce régime les fruits dont les fruits secs, tous
les légumes, les [égumes condiments - tels que l'ail, les capres, les
cornichons, les oignons, les échalotes -, les [égumes secs comme les
lentilles ou les pois chiches, les potages et autres préparations conte-
nant des légumes et des fruits, les céréales completes, le son et tous
les produits enrichis en son, les confiseries et boissons light a base
de polyols et le lait.
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Les aliments possibles : bouillon de légumes ; viandes blanches,
roties, grillées, bouillies sans la peau ; poissons en filet, grillés, au
four, au court-bouillon ; ceufs coque, pochés, cuits sans graisse,
durs ; biscottes, pates, riz, semoule ; creme de gruyere, fromages
cuits ; bananes, compotes de bananes, poires et coings, sucre, miel,
gelée, pates de fruits, patisserie maison sans creme.

= On effectuera ce régime jusqu'a l'arrét des selles anormales, soit
environ quatre a cing jours. Si les troubles perdurent au-dela de ce
délai, il est vivement conseillé de consulter a nouveau le médecin.

= Le cas échéant, un traitement médicamenteux complémentaire de-
vra étre discuté avec le médecin.

Vous trouverez p.148 [Les troubles du
transit / témoignages / complément
22] le témoignage de parents.

Les troubles respiratoires et encombrements

L'obstruction nasale n'est pas un probléme a négliger, car elle constitue un véritable
frein dans le temps alimentaire. En effet, la ventilation nasale est altérée pendantla
mastication et I'olfaction perturbée. La désobstruction nasale doit donc s'intégrer
dans les soins du temps alimentaire.

CAUSES POSSIBLES

= Un palais ogival ;

= Une hypotonie de la bouche. Ces hypotonies peuvent étre dues a
des traitements modifiant la vigilance et le tonus musculaire global
(benzodiazepines) ;

= Un reflux gastro-cesophagien ;

= (Edéme des muqueuses lié a Iinflammation générée par le reflux ou
les fausses routes ;

= Des contractions qui font reculer la base de la langue ;

= Un terrain allergique, saisonnier ou non.
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CONSEQUENCES POSSIBLES

= Encombrement du pharynx inférieur ;
= Encombrement du cavum (ou nasopharynx) ;

= Rétrécissement de I'oropharynx.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

La prise en charge consistera d'une fagon générale en I'adoption d'une
bonne hygiéne de vie et en la pratique de quelques gestes spécifiques.

= Faire boire la personne sujette aux encombrements avant chaque
repas, avant une séance de rééducation, avant un lavage de nez, ou
encore apres une toux provoquée ;

= Diminuer son exposition aux polluants et allergenes : tabac, produits
irritants ;

= Pallier la perte d'audition, 'anosmie (fait de ne rien sentir) et la perte
d'appétit liées a 'encombrement de la zone ORL par des manceuvres
adaptées :

* Au niveau du nez : lavage au sérum physiologique et mouchage ;

* Au niveau du pharynx : frottement des parois pharyngées entre
elles afin de décoller les mucosités. Il n'y a pas de contre-indica-
tion a la réalisation de ces deux manceuvres pharyngées avant
deux ans, mais elles sont conseillées plutét a partir de quatre.
(Attention : ces manceuvres doivent étre réalisées par un réédu-
cateur) ;

+ On finit ensuite la toilette en provoquant une toux trachéale
(consulter un spécialiste).

= En cas dinfections pulmonaires récidivantes, limplication des
troubles de la déglutition doit étre recherchée et le recours a une
alimentation entérale doit étre évoquée et discutée avec I'équipe
médicale.

Voir p.95 la partie VII.2. de cet ouvrage
[L’alimentation entérale et parentérale].
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V. TROUBLES DIGESTIFS ET RESPIRATOIRES

Cas particuliers

= Dans le cas particulier d'une personne ayant un palais ogival, certains
appareillages ortho-dentaires - s'ils sont acceptés - pourront modi-
fier progressivement I'espace buccal, mais ils devront étre associés a
des rééducations orthophoniques ou kinésithérapeutiques.

= Pour les personnes ayant une bouche hypotonique, il conviendra de
veiller tout d'abord a un meilleur positionnement de la téte dans
I'espace. L'hyper-extension du rachis cervical limite les capacités de
fermeture de la bouche chez I'enfant handicapé. Une rééducation

de la fermeture de la bouche et des différents sphincters est alors
nécessaire.

= Sila toux n'est pas assez efficace, une toux assistée pourra alors étre
préconisée, a l'aide d'un Cough Assist - appareil de toux artificielle.

= Des traitements médicaux auront toute leur importance en cas de :
+ Pathologie ORL avérée ;
* Reflux gastro-cesophagien ;
* Allergie.
Vous trouverez p.143 [Troubles respiratoires,

encombrements oro-pharyngés / témoignages
/ complément 20] le témoignage de parents.

Ont contribué a cette partie :

Benoit Chevalier, Gaélle Crespel, Nelly Gaucher, Charlotte Gosset, Perrine jolivet,
Laetitia Laroche-Veron, Clotilde Rivier, Christine Rodarie, Cécile Sandona, ainsi que
Meélanie Armand, Elise Beccafichi, Julie Durand, Audrey Finas et Aurélie Queiros,
étudiantes EDNH, encadrées par Chantal Béroud.
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. Vd

Les trouble de la posture, du tonus et de la motricité

volontaire

Les troubles de la posture et du tonus peuvent prendre plusieurs formes :
= Tonus anormal et fluctuant;

Troubles de la sélectivité ;

=»

= Troubles de I'équilibre ;

= Troubles de la coordination et de la régulation des mouvements;
=

Mouvements involontaires, désordonnés, qui parasitent ou empéchent le mouve-
ment volontaire.

Le maintien d'une posture est souvent source de fatigue, colteux sur le plan attention-
nel et ne permet pas a la personne de se concentrer sur une autre tache (alimentation,
manipulation, etc.)

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Il est primordial d'évaluer précisément le tonus d'une personne handi-
capée, afin de lui proposer une installation adaptée, satisfaisante, no-
tamment au moment du repas.

Pour ce faire, différents bilans en amont seront nécessaires. Ces bilans
sont habituellement effectués par le kinésithérapeute et/ou l'ergothéra-
peute de la structure.

A lissue de ces bilans, qui auront permis de déterminer la posture opti-
male pour la personne, on essaiera de reproduire au plus proche cette
posture par une installation qui fera appel a différentes techniques et
différents matériaux : moulages de sieges, mousses sur mesures, ta-
blettes pour dégager et surélever les membres supérieurs, etc.

La personne ainsi aidée pourra mobiliser ses capacités pour d'autres
actions (geste de porter la cuillere a la bouche, mastication, etc.)

Pour plus d'informations sur ces bilans et sur

les différents types d'installation qui peuvent
étre proposés en cas d’hyper ou d’hypotonie,
nous vous invitons a vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies.
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Les troubles de I'attention

Le terme d’'attention renvoie a un ensemble d’'activités cognitives. Le r6le principal
de I'attention est de fixer I'esprit sur des objets déterminés et d'empécher que celui-
ci soit envahi par des informations non pertinentes.

CONSEQUENCES POSSIBLES

= Difficulté de maintien de l'activité ou de la disponibilité attentionnelle
alatache;

= |mpulsivité et agitation retentissant sur la fonctionnalité et la préci-
sion du geste pouvant entrainer une désorganisation et une dés-
tructuration de l'activité globale ;

= Augmentation des difficultés d'apprentissage ;

= Eventuels troubles du comportement liés a l'incapacité & suivre une
activité.

CAUSES POSSIBLES

= Troubles sensoriels ;

= Troubles neurologiques comme certaines lésions cérébrales, cer-
tains syndromes génétiques et certaines épilepsies, ou parfois les
effets secondaires de certain traitements ;

= Eventuellement, troubles psychologiques ou psychiatriques associés.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Ces pistes visent a stimuler I'attention.

= Certaines techniques comportementales comme la méthode « Stop,
listen, go » ; la technique du « time out » ;

= Pour stimuler la fonction d'inhibition, la technique du « délai de la
réponse » ; et celle de « la réponse inverse » ;
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La stimulation basale ;

Les séances de Snoezelen ;

=
=
= |'adaptation de l'environnement ;
= |'équithérapie;
= Certains traitements médicamenteux.
Nous vous invitons a vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies pour

des informations détaillées sur les différentes
techniques comportementales évoquées ci-dessus.

Le bruxisme

N

Le bruxisme est défini comme un grincement des dents qui peut apparaitre pendant le
sommeil ou a I'état de veille. Il peut étre transitoire ou chronique.

CAUSES POSSIBLES

Elles sont complexes a déterminer chez la personne handicapée men-
tale sévere. L'anxiété pourrait constituer un facteur déclencheur pos-
sible. Des malformations ou un développement singulier de la dentition
pourraient également expliquer I'apparition de ce type de trouble.

Chez le jeune enfant, le RGO est parfois a l'origine du bruxisme.

CONSEQUENCES POSSIBLES

Elles peuvent étre multiples :

= Usure prématurée des dents qui frottent les unes contre les autres ;
= Félures, fractures dentaires ;

= Fracture des obturations de cavités carieuses ;

= Détérioration des tissus mous, voire des articulations et des alvéoles
0Sseuses ;
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= Diminution de la hauteur du visage entre le nez et le menton ;
= Douleurs de l'articulation de la machoire ;
= Maux de téte ; douleurs faciales ;

= Douleurs des vertebres cervicales.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

= |La stratégie comportementale du renversement d’habitude (habit
reversal training) développée par Azrin et Nunn a montré des résul-
tats encourageants.

= La relaxation, dans des périodes reconnues comme étant propices
au stress et, a fortiori, au bruxisme (Snoezelen, balnéothérapie,
équithérapie, etc.).

= Certains traitements anxiolytiques.

= |Le massage des muscles masséters donne aussi de bons résultats,
mais doit étre pratiqué par une personne formée a ce type de mas-
sages, le plus souvent un orthophoniste.

Voir a la fin de ce document [la liste
des pdles oralité en France].

= La pose d'une gouttiere occlusale pourra, sous certaines conditions,
étre proposée par un dentiste.

= Un traitement d’'essai par IPP (Inhibiteur de la Pompe a Protons) peut
étre envisagé pour écarter la possibilité d'un RGO.

Nous vous invitons a vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies

pour plus d'informations sur la stratégie
comportementale du renversement d’habitude
et au document également établi par Réseau-
Lucioles : Troubles de sommeil et Handicap.

Vous trouverez également p.149 [Le
bruxisme / témoignages / complément
23] le témoignage de parents.
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Les troubles liés a un traumatisme

Aprés un événement traumatique lié a l'ingestion d'un aliment ou a une atteinte
de la zone oro-alimentaire (fausse-route a répétitions, introduction brutale d'une
sonde naso-gastrique ou d'intubation, douleurs de la bouche, des dents, de la gorge,
reflux gastro-cesophagien, etc.), mais également suite a des situations mal vécues
(vomissement, forgage...), s'alimenter peut devenir angoissant. Et cette angoisse
se traduira par des comportements alimentaires allant du refus global a un refus
sélectif.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

La prise en charge sera assurée par un psychologue et/ou un orthopho-
niste spécialisés et visera l'objectif suivant : la représentation mentale
de l'aliment par son exploration sensorielle (odeur, golt, température,
consistance) permettant de I'apprécier et I'investissement de la bouche
comme lieu d'exploration, espace dans lequel peuvent avoir lieu des
sensations agréables.

Elle se fera en trois temps :

= ['élimination de I'exposition au traumatisme (supprimer l'origine du
probléme).

= |areconnaissance de certains modes de protection comme trace du
traumatisme : réflexe hyper-nauséeux ; haut-le-cceur ; interposition
de la langue ; fermeture de la bouche ; mouvements de recul ; re-
fus de la cuillere ou du verre ; le fait de garder les aliments dans la
bouche, de les avaler tout rond, ou de les recracher, voire vomir ; re-
flux gastro-cesophagien ; refus sélectifs (certains aliments, certains
types d'aliments, morceaux, exigences de températures...).

= La proposition de sensations nouvelles pour transformer positive-
ment I'expérience. La réaction protectrice doit progressivement étre
remplacée par une approche consciente, coordonnée.

Il conviendra également d'offrir une contenance physique rassurante :
= |nstallation enveloppante ;
= Proximité de l'aidant;

= Anticipation par I'établissement de rituels visant a donner des re-
peres rassurants ;

= Possibilité laissée a la personne handicapée d'avoir un espace de
décision, aussi minime soit-il, de facon a ce qu'elle soit active (ouvrir
la bouche, avancer la téte, ébaucher un mouvement vers la cuillére,
vers |'aliment...).
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Le mérycisme

Le mérycisme se caractérise par une « régurgitation » qui rameéne la nourriture a
I'intérieur de la bouche, soit a la suite d'un effort de la part de I'enfant, soit sans qu'il
ait a se forcer. L'aliment régurgité est alors remaché, puis a nouveau dégluti.

CONSEQUENCES POSSIBLES

= Risque de dénutrition, voire de déshydratation importante, si une
grande partie de la nourriture est rejetée a la maniere d'un vomis-
sement ;

= Risque non négligeable sur le plan ORL et pulmonaire devant un RGO
si actif.

= Risque d'érosion (destruction) de toutes les dents par l'acidité du bol
alimentaire qui est remastiqué.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

= Bilan complet des causes afin d'établir un diagnostic différentiel et
d'éliminer d'éventuelles causes organiques ;

= Suivi pluridisciplinaire comportant une proposition d'accompagne-
ment mere-enfant et s'appuyant sur un travail de contenance, des
propositions sensorielles impliquant 'ensemble du corps, une diver-
sification des modes d'exploration et un enrichissement des interac-
tions avec I'Autre.

Vous trouverez dans le document Pratiques
et connaissances approfondies une vignette
clinique détaillée de prise en charge de
mérycisme avec un orthophoniste.

Vous trouverez également p.150 [Troubles
suite a un traumatisme / témoignages /
complément 24] le témoignage de parents.
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Anorexie mentale, boulimie, hyperphagie et potomanie

N

Elle se définit par une diminution ou une perte de 'appétit, un amaigrissement et une
ameénorrhée. Elle peut étre volontaire ou non, renforcée par des vomissements volon-
taires ou non.

Attention :

Nous ne pensons pas qu'un arrét de I'alimentation chez une personne ayant une défi-
cience intellectuelle sévére puisse étre lié a une volonté de perdre du poids ou a une
perturbation de I'image corporelle, comme c'est le cas pour les personnes faisant de
I'anorexie mentale. C'est pourquoi nous préférons employer le terme de « symptéme
anorexique ».

La boulimie (Bulimia nervosa) désigne une surconsommation alimentaire rapide et
incontrélable de quantités importantes de nourriture dans un temps limité, pratiquée
souvent en cachette et vécue dans l'angoisse. La boulimie s'accompagne quasiment
systématiquement de comportements compensatoires dans le but d'éviter de prendre
trop de poids comme des vomissements, prise de laxatif, je(ine, exercice physique
excessif, si bien que la personne boulimique passe souvent inapercue, car elle est nor-
mo-pondérée.

Attention :

Tout comme pour l'anorexie, nous ne pensons pas qu'il soit approprié d'attribuer le
terme de « boulimie » aux comportements de surconsommation alimentaire des per-
sonnes ayant une déficience intellectuelle sévere. En effet, les personnes handicapées

mentales ne présentent pas les comportements de compensation qui sont propres
aux patients boulimiques.

C'est I'absorption excessive de nourriture, parfois en réponse a une frustration. Elle est
associée a une prise de poids considérable.

Elle se définit comme le besoin impérieux et difficilement contrélable d'ingérer de
grandes quantités de liquides.
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PISTES DE PRISE EN CHARGE

Lorsque des troubles du comportement alimentaire (TCA) apparaissent
chez des personnes ayant une déficience intellectuelle sévere, il convient
de rechercher d'abord si ces troubles peuvent étre expliqués par des
causes organiques (troubles digestifs, mauvaise posture entrainant des
difficultés a avaler, etc.), ou par 'emploi de certains traitements, ou en-
core par des troubles émotionnels ou un événement qui perturberait la
vie quotidienne...

Lorsque ces causes possibles de troubles ont été écartées, la prise en
charge peut se faire par la psychologie cognitive et comportementale.

Vous trouverez dans le document Pratiques et
connaissances approfondies des vignettes cliniques
détaillées explicitant le concept de conditionnement

opérant dans la prise en charge des TCA.

Vous trouverez également p.151 [Autres
troubles / témoignages / complément
25] le témoignage de parents.

Le Pica et la coprophagie

N

Il se définit comme étant 'absorption de substances non comestibles (terre, savon,
cheveux).

De nombreuses hypothéses explicatives ont été émises concernant ce trouble. Parmi
les plus citées se trouvent les anémies en fer et zinc ainsi que les carences nutrition-
nelles, les maltraitances et les carences affectives précoces, les troubles de I'humeur
comme la dépression ou l'anxiété.

De nombreuses personnes déficientes intellectuelles présentent des déficits au niveau
de I'attention et du contréle des gestes. Il n'est donc pas exclu que des comportements
de type Pica soient davantage liés a un défaut d'inhibition (difficulté a réprimer les
gestes impulsifs et/ou automatiques) qu'a un trouble alimentaire.
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Elle est définie comme étant « I'ingestion d'excréments avec ou sans barbouillage (jeux
avec les matieres fécales) ». (S. Tribolet et M. Shahidi, cf bibliographie). Elle peut étre
considérée comme une forme de Pica.

Ces deux troubles du comportement alimentaire ont des causes et des contingences
de maintien identiques.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Une prise en charge pourra se faire par la psychologie cognitive et com-
portementale, selon le concept du conditionnement opérant.

Dans certains cas, on pourra s'appuyer sur le concept du conditionne-
ment répondant, mais cette méthode est controversée.

Vous trouverez dans le document Pratiques
et connaissances approfondies des vignettes
cliniques détaillées explicitant le concept de
conditionnement opérant dans la prise en
charge du pica et de la coprophagie.

Ont contribué a cette partie :

Anne Boudot-Ebba, Nelly Gaucher, Cyrielle Richard, Christine Rodarie, Laure
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Les repas a texture modifiée

D’'une facon générale, on proposera a la personne atteinte d'un handicap une ali-
mentation a texture modifiée si elle présente des troubles de la mastication, de la
déglutition ou de la digestion, afin de lui rendre le repas plus facile et plus agréable.

Dans tous les cas, le choix de la texture et des aliments a proposer se fera aprés une
évaluation des capacités de mastication, déglutition, digestion que certains ortho-
phonistes, kinésithérapeutes, médecins de rééducation savent pratiquer et sa mise
en ceuvre se fera en concertation avec la diététicienne et le médecin.

Attention :

Le vocabulaire employé pour désigner les différentes textures varie bien souvent d'un
établissement a l'autre. Une méme dénomination peut recouvrir une facon de faire
différente, aussi avons-nous souhaité décrire toutes les adaptations de textures utiles
et leur raison d’étre.

Manger « entier »

= (C'estla facon normale de manger.

Manger « coupé »
= Le repas est présenté déja coupé en morceaux.

* Pour des questions de présentation, de reconnaissance visuelle et de tem-
pérature du plat, on coupera de préférence les aliments au dernier moment,
devant la personne.

Manger-main (ou finger food)

= Le menu est adapté pour que la personne puisse manger proprement sans cou-
verts, avec les doigts (bouchées, tartines, cubes, batonnets, etc.) ou a la paille.

Attention :

Ne convient pas a des personnes qui ont besoin d’'une alimentation mixée lisse et
d’eau gélifiée, cela pour deux raisons :

* Pour que les aliments tiennent en main, il faut qu'ils soient assez solides et
qu'ils fassent au minimum des grumeaux en bouche au moment de la mas-
tication et de la déglutition, ce qui est incompatible avec la texture mixée
lisse.

« Pour que les aliments puissent se boire, il faut qu'ils soient d'abord mixés
puis délayés jusqu'a I'obtention d'une texture suffisamment souple pour étre
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aspirable avec une paille. Ce qui augmente considérablement le volume du
repas, les risques sanitaires et rend difficile la présentation de plats chauds.

Manger « haché »
= Les aliments sont hachés.

* Indication « haché » uniquement : seule la viande est passée grossierement
au mixeur.

* Indication « haché + nom d'un aliment » : l'aliment nommé est haché.
(Exemple : « haché salade », la salade sera mixée ; « haché viande+crudité »,
la viande et les crudités seront mixées.)

* Les aliments mous seront servis entiers dans l'assiette.
Attention :

Pour une personne qui présente des capacités de mastication réduites et des
troubles de déglutition associés :

« Eviter les aliments qui présentent - sous leur forme traditionnelle - des
risques d'étouffement par inhalation : bouillon aux vermicelles, au tapioca
(perles du Japon), semoule, boulgour, quinoa, petits pois, lentilles, riz, bis-
cottes. Dans certains cas, éviter aussi les aliments a fibres longues comme
les poireaux, le céleri branche, les endives, les blettes, les asperges, sauf s'ils
sont émincés finement a cru avant la cuisson.

* Mais proposer le riz, la semoule, le boulgour sous forme de risotto ; les
petits pois et les lentilles sous forme de purée et de potage ; les biscottes
trempées.

Manger « mouliné » (ou encore « haché fin » ou « coupé fin » ou « broyé » ou
« moulu »)

= |es aliments sont passés au mixeur séparément et le résultat reste grumeleux et
consistant. S'ils peuvent s'écraser a la fourchette, il n'est pas utile de les mouliner.

Manger « mixé' » (ou encore « mixé lisse? » ou « pommade » ou « lisse »)

= |a totalité du repas est passée séparément au mixeur pour un résultat lisse et ho-
mogene, a consistance de pommade ou de gel. (Il est normal que le volume des
aliments paraisse plus petit une fois qu'ils sont mixés.)

= Une fois mixés, les aliments perdent beaucoup de leur saveur, aussi ne faut-il pas
hésiter a bien les assaisonner et a les goQter avant de les servir.

1. La texture « mixée » : Chaque aliment doit étre mixé et servi séparément, afin que l'accés aux

différentes saveurs soit préserve.

2. La texture « mixée lisse » ou « mixée pommade » : On ajoute a la texture mixée un aliment
liant (beurre, fromage fondu) qui va la lubrifier et lui permettre de glisser plus facilement dans

I'cesophage.
90



A

RETOUR AU
SOMMAIRE

A

DERNIERE
PAGE LUE

=

IMPRIMER

Q

RECHERCHER

VII. 'ADAPTATION DES REPAS

Attention :

La consommation de pain, biscottes ou biscuits trempés dans un liquide (café, lait,
thé, chocolat, eau, jus de fruits, potages...) peut occasionner des fausses routes a
cause d'une mauvaise dissolution. Ce ne sont pas des épaississants instantanés. En
cas de trempage, il est nécessaire de prévoir un mixage au robot pour homogénéi-
ser la préparation. Il est également possible, pour remplacer les apports nutrition-
nels et caloriques du pain des repas principaux, de proposer une petite quantité
de purée de pommes de terre en supplément de I'accompagnement (une tranche
de pain moyenne qui pése 20g environ équivaut a 50g de purée, soit une cuillére a
soupe).

Manger semi-liquide (ou encore « a la seringue » ou « a la pipette »)

= La totalité des éléments du repas est lisse et liquide pour pouvoir étre consommée

a la paille ou a la seringue, facon milk-shake ou velouté. La mise en ceuvre de cette
texture n'est pas réalisable partout et par tous. Les conditions de sa réalisation
doivent étre tres rigoureuses du point de vue de I'hygiene, car ces repas sont un
formidable bouillon de culture pour les microbes.

Manger mou

= |a totalité du menu est composée d'aliments mous comme les soupes, les ome-

lettes, les boulettes, le poisson, I'écrasé de pommes de terre ou de légumes, la
creme, le fromage a tartiner...

Attention :

* Cette appellation a elle seule ne permet pas de réaliser des menus équili-
brés et variés sur des périodes longues, car les produits sélectionnés seront
souvent des produits reconstitués : boulettes, croquettes, flan...

* En institution, lorsque les aidants sont nombreux autour du repas, cette
appellation pose souvent des problémes d'interprétation : qu'est-ce qui est
«mou » ? Il est donc indispensable d’en discuter en équipe, afin de dresser
une liste consensuelle et de la communiquer a la cuisine.
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Manger « entier »

Manger « coupé »

Manger-main

Manger « haché »

Manger « mouliné » « haché fin » « cou-
pé fin » « broyé » « moulu »

Manger « mouliné sans graine »

Manger « mixé »

Manger « mixé lisse » ou « mixé pom-
made »

Manger « semi-liquide »

Manger mou

VII. 'ADAPTATION DES REPAS

Aucun trouble.

Pour ceux qui ne savent/peuvent pas
couper leurs aliments.

Pour permettre une autonomie plus
longue.

Pour accompagner sur le chemin de
'autonomie.

Capacités de mastication réduites.

Capacités de mastication réduites et
troubles de la déglutition peu séveres.

En cas de risque de toux avec les ali-
ments dispersibles en bouche comme le
riz, la semoule, etc.

Capacités de mastication absentes.

Importants troubles de la déglutition et
fréquentes fausses routes.

Pour les nourrissons qui n‘ont pas en-
core la compétence de mastication.

Pour les personnes dont la machoire est
immobilisée (fracture, appareillage...).

Pour les personnes vieillissantes qui
refusent l'alimentation hachée et per-
coivent le haché comme une dégrada-
tion de la qualité alimentaire.
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Selon les bilans de déglutition, on pourra proposer une boisson gélifiée (a la géla-
tine ou a l'agar-agar) ; ponctuellement un yaourt aromatisé (lisse) en lieu et place
d'un verre de boisson pour une texture agréable.

On pourra encore proposer des boissons pétillantes a grosses bulles type Perrier
verte ou Badoit rouge ou des boissons épaissies (100g d'amidon de mais par litre
d'eau).

La consistance idéale de 'eau épaissie : elle doit étre « huileuse » un peu comme
une pate a crépes. Trop épaisse, son absorption sera fatigante ; trop liquide, elle
pourra entrainer une fausse route.

On pourra aromatiser les boissons sans les sucrer avec de la vanille, de la fleur
d'oranger, de I'Antésite ; on pourra également proposer des tisanes.

Cet appareil remplace la mastication, mais conserve a l'aliment le goQt et la texture

qu'il aurait eus, s'il avait été réellement mastiqué. Trés pratique, il peut s'emporter

dans un sac ou un sac a main et permet la socialisation de la personne qui peut alors

manger comme tout le monde.

On veillera a une bonne conservation et une bonne congélation des aliments de base
ou des repas préparés. Un certain nombre de précautions sont a prendre lorsqu'il
s'agit notamment d'aliments mixés/moulinés/semi-liquides, qui présentent un risque
microbien accru.

93



A A =) Q

RETOUR AU DERNIERE IMPRIMER RECHERCHER
SOMMAIRE PAGE LUE

VII. 'ADAPTATION DES REPAS

Pour assouplir les textures des aliments trés secs, durs ou collants
= Jus, bouillon, sauces maison ou industrielles a condition d'étre sans morceaux ;

= Lait, creme, beurre, fromage blanc, creme anglaise ou coulis de fruits maison ou
industriels.

Attention au fromage, qui peut aider au mixage, mais qui peut aussi, en quelques mi-
nutes, rendre la préparation élastique ou filandreuse.

Pour gélifier ou épaissir certaines préparations liquides

= La gélatine en poudre ou en feuille : faire gonfler la gélatine dans I'eau froide pen-
dant deux a trois minutes, puis l'incorporer a la préparation chaude mais non
bouillante en remuant. Faire refroidir. A préparer & 'avance, pour que la gélatine se
solidifie légérement.

= L'agar agar : difficile a maitriser, si 'on n'a pas une balance de précision pour la
cuisine.

= Certains fonds de sauce déshydratés : attention a I'assaisonnement car ces produits
ont un fort pouvoir salant et ne vont pas se marier avec des préparations sucrées.

= Les flocons de pommes de terre type purée Mousseline ou Vico : ils serviront a
épaissir une soupe ou une purée de légumes. Les flocons doivent toujours étre
servis dans une préparation qui sera cuite ou réchauffée.

= Certaines préparations de béchamel en poudre, creme anglaise en poudre (Alsa ou
Knorr).

= L'amidon de mais, 'amidon de pomme de terre ou I'amidon de tapioca. Ces poudres
épaississantes instantanées peuvent se trouver sur internet ou chez des fournis-
seurs en gros pour les établissements, mais sont souvent difficiles d'accés pour un
particulier. Elles ont I'avantage d'avoir un go(t neutre et d'étre simples d'utilisation
(dans les eaux, café, sodas, vins, biére, concombres, melon...) Elles sont parfois aro-
matisées et édulcorées.

Remarque :

La composition de ces amidons épaississants fait état sur I'emballage d'« amidon
de (...) transformé » ou d'« amidon de (...) modifié ». Il ne s'agit pas la d'OGM mais
d'amidons qui ont subi des traitements thermiques (cuisson) ou physiques (mixage,
séchage) afin que leur qualité d'épaississant instantané en soit améliorée.

Les repas semi-liquides

= Pour un repas semi-liquide suffisamment nourrissant, il s'agira de préparer un re-
pas mixé en quantité normale et de le délayer jusqu’a obtenir la texture souhaitée.
Ce mode opératoire a lI'inconvénient d'augmenter considérablement le volume du
repas.
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Pour délayer et obtenir la texture semi-liquide, on pourra utiliser :
= Du jus, du bouillon, des sauces maison ou industrielles si elles sont sans morceaux;
= Du lait, de la creme, du beurre, du fromage blanc, de la creme anglaise ou de coulis

de fruits maison ou industriels.

Vous trouverez p.161 [Adaptation des
textures / témoignages / complément
29] le témoignage de parents.

Nous vous invitons a vous reporter :

p.154 [Quelques précautions a prendre
avec certains aliments / complément 26].

p.156 [Le matériel indispensable
/ complément 27].

p.159 [Conseils sur le choix et la conservation
des produits alimentaires / complément 28].

L'alimentation entérale et parentérale

Lorsque l'une des étapes nécessaires a I'alimentation (succion, mastication, déglu-
tition, digestion) est perturbée et entraine des difficultés graves, I'équipe médicale
pourra étre amenée a proposer une alimentation entérale ou parentérale.

N

Elle consiste a introduire des nutriments sous forme de soluté nutritif directement
dans le systeme veineux, par lintermédiaire d'un cathéter et/ou d'une chambre d'im-
plantation fixés chirurgicalement sous la peau.
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Elle consiste a introduire des nutriments sous forme de soluté nutritif directement
dans I'estomac, par sonde naso-gastrique (solution temporaire de quelques semaines),
ou par le biais d'une gastrostomie (chirurgie de I'estomac).

Ces deux types d'alimentation permettent d’augmenter les apports nutritionnels
lorsqu'ils sont insuffisants, de suppléer a une alimentation orale devenue impossible
ou bien de protéger les patients des fausses routes qui les mettent en danger. Alimen-
tation entérale et parentérale peuvent étre définitives ou temporaires, auquel cas la
décision de maintien doit étre régulierement réévaluée par I'équipe médicale pluridis-
ciplinaire.

LES POINTS DE VIGILANCE

= Bannir le terme de gavage !

= Entretenir le plaisir oral : lorsque c'est possible, proposer de petites
choses a godter et a sentir pour le plaisir des sens, et pour faire
fonctionner I'cesophage.

= |nstaller la personne a table avec les autres au moment des repas,
maintenir le lien social.

= Veiller aux soins de bouche, méme si plus aucune alimentation orale
n'est proposeée.

= Veiller a ce que la personne soit désaltérée : I'nydratation est certes
apportée par la sonde, mais on peut la désaltérer en lui proposant
un coup de brumisateur, un gant frais passé sur le corps...

= Veiller a 'hygiene au moment du branchement, débranchement de
la sonde.

= Penser a ne pas systématiquement mettre en place cette alimenta-
tion en continu sur la nuit ; envisager plutot de fractionner sur la
journée quand c'est possible dans le but de s'approcher d’'un rythme
« normal » d'alimentation.
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Dans la plupart des situations, le recours a I'alimentation entérale est un véritable sou-
lagement pour les parents et le patient et pallie un certain nombre de risques, Il peut
entrainer néanmoins des problémes comme :

= Un développement plus difficile de la relation parents-enfant, quand ce type d'ali-
mentation est mis en place des la naissance ;

= Une perturbation importante du rythme de la vie de famille (a mettre en balance
avec la situation extréme qui a motivé la décision d'alimentation entérale) ;

= Une perte du rythme d'alimentation habituel si le passage est exclusivement noc-
turne et lent;

= Une grande difficulté voire une incapacité pour le nourrisson a investir sa zone
orale, ce qui entrainera d'autres problémes ;

= Le désinvestissement de la zone orale, qui peut compromettre, ensuite, le retour a
une alimentation normale.

PISTES DE PRISE EN CHARGE

Une prise en charge de ces inconvénients pourra alors se faire selon
deux axes majeurs :

= Un accompagnement familial pour aider les parents a établir avec
leur enfant une relation qui passe par d'autres supports d'échange
que le nourrissage, notamment lorsque l'alimentation artificielle in-
tervient chez le nourrisson (regards, sourires, petits jeux...) ;

= Des stimulations olfactives, gustatives, tactiles et thermiques de la
zone orale chez I'enfant nourri artificiellement, afin de I'aider a in-
vestir/réinvestir cette zone fondamentale pour la suite de son déve-
loppement (maintien du réflexe de succion pour les plus petits, aide
a la construction du schéma corporel, découverte ou maintien du
plaisir de l'oralité, retour plus facile a une alimentation orale, etc.)

Vous trouverez p.162 [La nutrition entérale,
parentérale.../ témoignages / complément
30] le témoignage de parents.

Ont contribué a cette partie:

Chantal Béroud, Cécile Courbiere, Nelly Gaucher, Perrine Jolivet, Bénédicte Moret,
Kristell Kerviche-Pecqueux, Christine Rodarie, Cécile Sandona, Laure Touillon-

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 9 7
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L'alimentation, élément premier du lien...

C'est par I'alimentation que les premiers liens affectifs se tissent entre la mére et le
nourrisson, le pére et le nourrisson. Nourrir son enfant, c’est apprendre son nou-
veau-né et se faire connaitre de lui, par I'intermédiaire du lait qui le nourrit, mais
aussi par le geste. Car nourrir son enfant, c'est également le tenir dans ses bras,
contre soi, le toucher, le porter, I'envelopper, le regarder...

Le lien qui se tisse dans ces moments est fondamental.

Quand ce lien primordial est perturbé...

Lorsque le handicap s'accompagne de difficultés autour de I'alimentation, il est particu-
lierement douloureux pour un parent de ne pas réussir dans cet acte si banal de la vie
quotidienne qui est celui de nourrir son enfant. Parce qu'il se répete plusieurs fois par
jour, cet acte devient insidieusement incapacité : celle a donner a manger a son enfant
et celle de I'enfant a recevoir. Cette incapacité fait violence, culpabilise, d'autant qu'il
est difficile de reconnaitre que I'on rencontre des problémes... A terme, une altération
du lien enfant-parent peut en découler.

C'est pourquoi il est fondamental pour les parents de ne pas rester isolés face a cette
difficulté et de faire appel a des professionnels quileur apporteront accompagnement,
soutien et compétences.

Rompre son isolement, se faire accompagner

Une prise en charge précoce de cette difficulté est possible et elle sera d'autant plus ef-
ficace qu'elle se fera dans le dialogue, en étroite collaboration professionnels-famille.

Cet accompagnement familial s'appuiera sur:
= Des rencontres réguliéres avec un spécialiste des troubles de I'alimentation ;

= Un partage de questionnements et d'observations de I'enfant, de son comporte-
ment, de ses capacités ;

= La proposition d'outils, de conseils pratiques faite par les professionnels pour
s'ajuster au mieux aux compétences déja acquises par I'enfant, et soutenir ses inte-
ractions avec son environnement ;

= |a possibilité pour les parents de participer a un groupe de parole composé d'autres
parents confrontés a des difficultés similaires, dont le but est I'échange, le partage
d'expériences et de ressources.
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Cette prise en charge peut consister :

= A les soutenir dans I'adaptation aux contraintes (installations, consistances, ré-
gime...);

= A les aider dans la découverte et 'accompagnement de leur enfant, au rythme de
ses propres capacités (perception du rythme de ses sensations de faim/ satiété,
investissement de la sphére buccale, développement de ses capacités de dégluti-
tion, mastication, diversification alimentaire, adaptation aux textures, autonomisa-
tion...);

= A leur apporter une prise de recul utile pour faire la part entre ce qui reléve de la
pathologie de leur enfant et ce qui est lié aux stratégies d'accompagnement mises
en place devant la peur d'une dénutrition, d'une fausse-route ;

= A les aider & interpréter certains comportements : le refus de manger par exemple
qui peut étre un éventuel moyen de communiquer un mal étre physique (douleurs
dentaires, fausse-route, nez bouché...) ou psychique ;

= A les informer des risques du nourrissage (introduction de la cuillére par surprise
ou en faisant distraction, forcage...).

Nous vous invitons a vous reporter au document
Pratiques et connaissances approfondies pour

des vignettes cliniques détaillées qui donnent des
exemples différents d'accompagnements des familles.

La multidisciplinarité : un atout pour les parents et les
enfants

La multidisciplinarité est une force dans la prise en charge des troubles de l'alimenta-
tion et dans I'accompagnement des familles, chaque professionnel apportant sa com-
pétence et son regard ... a condition que cette multidisciplinarité soit coordonnée, afin
que le message et les conseils donnés a la famille et aux aidants soient clairs, non
contradictoires et que la stratégie envisagée par tel professionnel tienne compte des
éléments apportés par tel autre.

Cette multidisciplinarité est coordonnée en établissement médico-social, du fait de la
structure institutionnelle elle-méme.

A domicile, la famille ne doit pas hésiter & la créer en sollicitant des professionnels
libéraux de différentes disciplines et en faisant le lien entre eux par le dialogue, sur-
tout lorsqu'il lui semble que les conseils ou les prescriptions donnés par les uns et les
autres présentent des points de contradiction.

100


http://www.reseau-lucioles.org/Troubles-alimentation-dossier.html

A

RETOUR AU
SOMMAIRE

A =

DERNIERE IMPRIMER
PAGE LUE

Q

RECHERCHER

VIIl. LACCOMPAGNEMENT DES FAMILLES

L'accompagnement spécifique des familles dont I'enfant

est mal ou

non-voyant

L'apprentissage de 'alimentation, chez le petit enfant mal ou non-voyant, ne peut se

faire, comme pour les autres enfants, par l'imitation. Il ne voit pas les membres de sa

famille manger ou croquer dans un aliment, pas plus qu'il ne voit les aliments.

C'est pourquoi, lorsque viendra pour lui le temps de manger seul, il pourra refuser

catégoriquement de le faire, situation qui ne manquera pas de générer angoisse et

énervement de part et d'autre et de faire du repas un moment conflictuel au lieu de ce

moment d’échange et de partage qu'il doit étre.

La encore, un accompagnement des familles pourra étre proposé par divers profes-

sionnels, accompagnement qui s'appuiera sur une approche alimentaire progressive
et ludique pour l'enfant.

=

=
=»
=»

4

Sentir les aliments ;
Les toucher (effleurer, poser les mains dessus, saisir) ;
Les goUter;

Les nommer et nommer les différentes parties qui les composent (la peau, la pulpe,
le quartier, etc.);

Qualifier les sensations tactiles ou gustatives qui leur sont associées (amer, sucré,
acide, salé, rugueux, lisse, etc.);

Jouer a la « boite craque-craque », qui contiendra du granuleux, de 'humide, du
collant, etc. ;

Lui proposer ces jeux a différents moments de la journée et pas uniquement au
moment des repas afin qu'il comprenne que la nourriture n'existe pas uniquement
quand il est a table.

Vous trouverez p.165 [L'accompagnement
des familles / témoignages / complément
31] le témoignage de parents.

Ont contribué a cette partie :

Nathalie Caffier, Nelly Gaucher, Christine Rodarie, Laure Touillon-Copelli.

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 1 O 1
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IX. LA SANTE BUCCO-DENTAIRE

La santé bucco-dentaire

L'hygiéne de la bouche conditionne de facon générale I'état bucco-dentaire, qui, s'il
est mauvais, peut étre a l'origine des principaux troubles de la mastication et de
la déglutition. Aussi, lorsque I'on se heurte a un refus alimentaire ou lorsque I'on
observe un état de dénutrition, un examen de la bouche s'impose-t-il, car un mau-
vais état bucco-dentaire peut en étre la cause.

Seule une bonne hygiéne dentaire, pratiquée au quotidien, préviendra caries, gingi-
vites et autres pathologies dentaires, ainsi qu’'une bonne hygiéne alimentaire : pas
trop de sucre, d'aliments acides, pas de grignotage au cours de la journée.

Deux visites par an minimum chez le dentiste sont recommandées afin de repérer
précocement une éventuelle pathologie.

Vous trouverez p.168 [Les pathologies bucco-
dentaires / complément 32] plus d'informations
sur les différentes pathologies bucco-dentaires.

Recommandations générales pour une bonne hygiéne
bucco-dentaire

N

= Choisir un dentifrice au fluor.
= Choisir une brosse a dents avec une petite téte et des poils souples.

= Pour les petites bouches, méme chez 'adulte, choisir une brosse a dents pour en-
fants.

= Pour un nettoyage dans les zones difficiles d'acces, il existe des brosses a dents
monotouffes.

= Pour un brossage rapide, il existe des brosses a trois tétes.

= |'utilisation d'une brosse a dents électrique peut faciliter 'autonomie.

Attention :

Brosse a dents classique et téte de la brosse électrique sont a changer tous les trois
mois ou des que les poils sont écartés.
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Il se fait:

= Apres chaque repas, soit trois fois par jour ;
= Pendant deux a trois minutes ;

= en haut puis en bas, sur toutes les dents ;

= Par un mouvement circulaire, afin que les dents soient nettoyées et les gencives
masseées..

Remarque :

Ne pas interrompre le brossage si la gencive saigne un peu. Utiliser une brosse douce
et agir avec délicatesse. Si le saignement persiste au-dela d'une semaine, consulter un
dentiste.

Il se fait:
= Des |'éruption des premieres dents de lait;
= Avec une petite brosse a dents aux poils trés souples,

= Avec tres peu de dentifrice (la grosseur d'un petit pois) ou sans dentifrice si I'enfant
éprouve un dégolt ou présente un réflexe nauséeux.

Il conviendra d'apporter I'aide nécessaire a un brossage au moins deux fois par jour, en
suivant les techniques indiquées plus haut.

Il est recommandé pour une personne partiellement ou totalement édentée.
Il se fait:

= Au moins deux fois par jour ou lors de l'observation de lésions de la muqueuse
buccale ;

= En enroulant une compresse imbibée d'eau ou de bain de bouche (sur prescription
médicale) autour de l'index, puis en passant délicatement sur les muqueuses, a
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I'intérieur des joues, sur la langue, le palais, sans aller trop au fond pour ne pas
déclencher de réflexe nauséeux ;

= En changeant régulierement de compresse jusqu’a disparition compléte des débris
alimentaires.

Vous pouvez consulter, page 183 de
cet ouvrage la liste des[réseaux de soins
dentaires «adaptés» en France].

Vous pouvez consulter la fiche « Comment
préserver ses dents et ses gencives »,
sur le site de Réseau-Lucioles.

Vous trouverez également p.170 [Santé
bucco-dentaire / témoignages / complément
33], le ttmoignage de parents.

Ont contribué a cette partie :

Valérie Bonnet, Eric-Nicolas Bory.

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 1 O 5
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La manosuvre de Heimlich

Important : Cette manoceuvre est a appliquer si la personne ne respire plus du tout ;
s'il y a un filet d'air méme ténu cela veut dire que le corps étranger peut ne boucher
gu'une bronche souche (et donc pas la trachée plus haut) si on fait la manceuvre
de Heimlich dans ces conditions, on risque de faire remonter le corps étranger au
niveau de la trachée, le bloquer la et cette fois-ci obturer complétement les voies
aériennes. Si donc il y a un filet d'air, laisser la personne respirer au mieux, détacher
les vétements autour du cou et appeler les secours.

Cette manceuvre est a appliquer en cas d'étouffement, de suffocation.
Attention :

Elle doit étre appliquée avec précision. Si vous pensez étre amenés a la pratiquer sur la
personne handicapée que vous accompagnez, nous vous recommandons vivement de
suivre une formation aux gestes d’'urgence. Les casernes de pompiers et les antennes
départementales des SAMU en proposent et pourront vous renseigner.

Il est important aussi que les établissements médico-sociaux aient prévu un protocole
clair et imagé, accessible dans les unités de vie et connu de tous, pour pouvoir interve-
nir efficacement « en cas de fausse route ».

Chez I'enfant de plus de un an et chez un adulte...

A/ Penchez la personne en avant et donnez-lui cing tapes séches dans le dos, entre
les deux omoplates.

B/ Deés que le corps étranger ressort, arrétez les tapes ; laissez la personne tousser ;
rassurez-la ; prenez l'avis d'un médecin ou composez le 15.

C/ Si, apres les cing tapes, le corps étranger n'est pas sorti, pratiquez la manceuvre
de Heimlich proprement dite :

* Placez-vous derriere la personne ;

* Mettez votre poing dans le creux, au niveau de son estomac et maintenez-le
avec votre autre main ;

* Tirez fermement vers vous en remontant légérement « comme une vir-
gule »;

* Pratiquez ce geste tant que le corps étranger n'est pas ressorti, jusqu’a cing
fois de suite.

D/ Si le corps étranger ressort, arrétez les compressions ; laissez la personne tous-
ser ; rassurez-la ; prenez l'avis d'un médecin ou composez le 15.

E/ Si apres les cinqg compressions le corps étranger n’est toujours pas sorti, refaire
une série de cing tapes dans le dos, puis cing compressions abdominales (ma-
noeuvre de Heimlich).
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F/ Si la victime perd connaissance, prévenez ou faites prévenir le 18 ou le 15 ou le
112 et entamez immédiatement un bouche a bouche et un massage cardiaque.
Le massage cardiaque constitue en soi une succession de petites manceuvres de

Heimlich.

source : www.sclera.be

Chez le nourrisson...
Appliquez la méme séquence de cinq tapes dans le dos, puis de cing compressions.

Attention : les compressions ne seront pas abdominales mais thoraciques, en appli-
quant la technique a deux doigts du massage cardiaque du nourrisson.

Si vous voulez réagir ou commenter cette partie de I'ouvrage 1 O 8
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Les repas / témoignages

N

Les médecins nous ont toujours recommandé, compte tenu des conseé-
quences de IIMC de Sylvie sur ses fonctions intestinales, de favoriser
fortement dans les repas tout ce qui facilite le transit, mais aussi la dé-
contraction, la décrispation, la détente... La décontraction est obtenue
notamment par la tranquillité de I'environnement, par la disponibilité
d’'un accompagnateur familier qui lui permet de manger a son rythme.

Eric, un papa

Chloé, 17 ans, syndrome d’Angelman, ne fait pas attention, quand elle
mange, s'il s'agit de petits ou gros morceaux. Elle a tendance a mettre de
grosses quantités dans sa bouche si on la laisse faire. Elle est toujours
accompagnée au moment des repas. On lui demande de « croquer », ce
qgu'elle comprend tres bien, et on ne la laisse pas se « servir » seule.

Sylvie, une maman

L'alimentation reste un probléeme mais Rémi, 12 ans, syndrome d’Angel-
man, adore les fruits et nous lui en proposons en méme temps que son
repas. |l prend donc avec ses doigts les morceaux de fruits et nous lui
proposons simultanément une cuillerée de son repas (petits morceaux).
Agnés, une maman
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Quand Jean-Baptiste était petit, nous avons résolu le probleme de mas-
tication en mixant tout. Il mangeait quasiment comme nous, mais mixé.

Vérifier avant la sieste que rien n'a été stocké dans la bouche, c'est plus
prudent.

Aline, maman de Joyce

En fin de repas, on finit toujours par la faire boire car sinon elle garde
des aliments en bouche et cela ressort avec le bavage.

Marie-Laure, une maman
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Exemples de fiches-repas
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Hygiene et sécurité alimentaire

N

On veillera a avoir :

=

=

Une cuisine propre et régulierement désinfectée ;

Une tenue propre et un tablier (en particulier si on a accompagné une toilette ou
réalisé des changes auparavant) ;

Des mains propres lavées au savon (brosse a ongles si nécessaire) ;
Des cheveux attachés ;

Si I'on souffre de petits tracas de santé courants (grippe, gastro-entérite...), redou-
bler de vigilance si I'on ne peut pas se faire remplacer.

On observera des régles simples et courantes :

-

Respecter la chaine du froid au maximum. Au moment des courses, acheter les
produits frais (laitages, viandes, poissons, beurre...) en dernier et les ranger au réfri-
gérateur deés que possible.

= Retirer les emballages avant le rangement.

= Nettoyer le réfrigérateur régulierement avec un produit nettoyant et désinfectant

(eau de javel par exemple). Attention, I'eau de javel n'est efficace que si elle est
incorporée a I'eau froide.

Ne pas entreposer de produits ou de préparations entamées sans une protection
(boite hermétique, film protecteur).

Ne pas conserver trop longtemps les produits entamés ou les préparations. La plu-
part des produits entamés et des préparations « maison » ne se conservent que
trois jours au réfrigérateur, sauf :

*Les préparations mixées/moulinées/semi-liquides qui se conservent un
jour, deux au maximum ;

* Les sodas qui se conservent sept jours ;
* Les fromages qui se conservent autour de quatorze jours ;

* La confiture qui se conserve autour de quatorze jours.

Quand plusieurs personnes se relaient auprés d’'une personne ou dans une unité de
vie, il est indispensable de noter au feutre sur I'emballage la date d'ouverture du pro-
duit que I'on entame. La personne suivante saura depuis quand le produit est ouvert
et le distribuera ou le jettera en conséquence.
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Signes cliniques indicateurs d'une carence protéino-énergétique

Ces signes peuvent étre :

= Une fonte du tissu adipeux sous-cutané (le plus caractéristique) ;

= Une fonte du tissu musculaire avec atrophie musculaire (amyotrophie) ;
= Un cedéme des membres inférieurs ;

= Une altération des phanéres (ongles et cheveux) ;

=

Une apparition, sur le dos, d'un duvet comme celui des nouveau-nés (hypertrichose
lanugineuse du dos) ;

Une hypotension artérielle, notamment en position debout (orthostatique) ;
Un rythme cardiaque plus lent qu'a I'ordinaire (bradycardie) ;

Des troubles du transit de type constipation ;

¥ 3 3 3

Des signes cliniques non visibles comme l'ostéoporose, la fonte des muscles respi-
ratoires, un déficit immunitaire, une dysrégulation hormonale.
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Trucs et astuces pour enrichir la densité nutritionnelle d'un repas

On enrichira I'alimentation avec :

= De la poudre de lait dans les desserts, les soupes, les purées (maximum 2 a 3 cuil-
leres a café par préparation et par repas pour ne pas rendre les produits uniformes

et insipides);

= De I'ceuf;

= Du jambon ou de la viande mixée finement avec les légumes ;

= De la creme fraiche;

= De la sauce béchamel;

= Du fromage fondu ou rapé (environ 10 a 30g par portion) ;

= Un peu plus de sucre, de confiture ou de miel dans les laitages (environ une cuillere
a café supplémentaire de I'un ou l'autre par portion).

= Des compléments nutritionnels oraux éventuellement. Ces produits, riches en éner-

gie et en protéines, se présentent sous forme liquide ou en poudre a diluer, a boire
ou a mélanger aux aliments. lls compléetent I'alimentation, mais ne doivent pas la
remplacer. Dans certains cas, ils peuvent étre remboursés par la Sécurité sociale.
En cas de constipation, on préférera les produits diététiques enrichis en fibres. A
I'inverse, en cas de diarrhée, on les prendra sans lactose. Quoi qu'il en soit, il est
important que le médecin soit tenu informé régulierement de la maniére dont sont
consommeés ces produits, ainsi que de I'évolution du poids de la personne dénutrie.

Suggestions de menus :
= Enentrée:
potages, patés, rillettes, flans salés, pain de Iégumes ;
= En plats principaux:
viande hachée incorporée a des purées, pains de viande ou de poisson, gratins ;
= En dessert:

laitages, entremets, glaces, compotes, fruits cuits, jus de fruits.

115



A A =) Q

RETOUR AU DERNIERE IMPRIMER RECHERCHER
SOMMAIRE PAGE LUE

XI. COMPLEMENTS

Recettes :

POTAGE DE LEGUMES ENRICHI

Pour 2 personnes
Préparation : 15 minutes
Cuisson : 30 minutes

Ingrédients : 150g de poireaux, 150g de carottes, 100g de pommes
de terre, 1 portion de creme de gruyére, 1 jaune d’'ceuf, 1 cas de lait
en poudre, 1 cas de creme fraiche ou 10g de beurre, sel, poivre

Eplucher et laver les Iégumes, puis les couper en morceaux.

Dans un faitout, recouvrir les légumes d'eau avec une pincée de sel et
faire cuire 30 mn.

Mixer le potage avec la creme de gruyere.

Ajouter le lait en poudre, le jaune d'ceuf, la creme fraiche et mélanger le
tout au fouet.

Servir bien chaud.

SAUCE BECHAMEL ENRICHIE :

Pour 1 personne
Préparation et cuisson : 10 minutes

Ingrédients : 25g de beurre ou de margarine, 25g de farine, 200ml
de lait, 3 cas de lait en poudre, 30g de gruyére rapé

Faites fondre a feu doux le beurre (ou la margarine). Versez d'un seul
coup la farine en remuant avec un fouet. Faites chauffer le mélange pen-
dant 1 mn.

Hors du feu, versez le lait froid et le lait en poudre. Remettez a chauffer
a feu doux en remuant.

Ajoutez le gruyéere rapé.

Vous pouvez ajouter de la purée de tomate pour obtenir de la sauce
aurore.
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PETIT SUISSE A LA BANANE :

Pour 1 personne
Préparation : 10 minutes

Ingrédients : 2 petits suisses, 10g de lait en poudre, 1 banane, 15g
de sucre en poudre

Mélangez les petits suisses au lait entier en poudre. Incorporez une
banane écrasée, une cuillere a soupe de sucre en poudre. Vous pouvez
aussi rajouter du chocolat en poudre ou de la noix de coco rapée.

CLAFOUTIS AUX FRUITS :

Pour 6 personnes
Préparation : 10 minutes
Cuisson : 45 minutes

Ingrédients : 150g de sucre en poudre, 3 ceufs, 50g de farine, 250ml
de lait concentré non sucré, 300g de fruits

Préchauffez le four th 6/7.

Mélangez la farine avec le sucre en poudre.
Ajoutez les ceufs entiers. Mélangez.
Ajoutez le lait concentré non sucré.
Ajoutez les fruits au choix lavés et coupés.

Cuire 45 mn, th 6/7.
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Précautions spécifiques lorsque la personne a des problemes buccaux

Si la personne que vous aidez a des difficultés a avaler :

= Elle a peut-étre des problémes buccaux. Si sa bouche est trés rouge ou au contraire
blanche, il faut consulter le médecin.

Si la personne n’a pas beaucoup de salive et la bouche séche, et si de surcroit elle
boit peu :

= Faites-la boire régulierement, dont un peu d'eau avant le repas.

= Evitez les aliments secs qui risquent d'entrainer une fausse route ; préparez une
alimentation molle et mouillée (c'est-a-dire avec de la sauce). Elle passera mieux.
Veillez également a ce que la nourriture ne soit pas trop épicée.

= Evitez le trés chaud et le trés froid. Un plat servi tiéde est plus facile & manger.

= Proposez beaucoup de produits riches en eau : produits laitiers, fruits, sorbets...

Si la personne souffre de probléemes de dents ou de dentier, la premiére chose
a faire est de prendre rendez-vous chez le dentiste pour que ce probléme ne
perdure pas.

En attendant la prise en charge :

= Incitez-la a bien macher. Les saveurs et les odeurs lui seront plus facilement révé-
lées, ce qui stimulera son appétit.

= Préparez-lui une alimentation molle (hachée, moulinée ou mixée selon la gravité
des problémes).

= Privilégiez les fruits mars, les fruits cuits arrosés de jus d'agrumes frais, les com-
potes, les fruits pressés.

Attention :

Ces recommandations ne dispensent pas de prendre l'avis de la diététicienne qui sera
a méme de vous donner les conseils pratiques les mieux adaptés a la personne dont
VOUS VOUS occupez.
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Dénutrition / témoignages

Frangois ne ressent pas la satiété et ne sait pas s'arréter de manger. Les
solutions : frigo et placard a nourriture bloqués par le systeme bloque-
portes IKEA. Actuellement, a I'essai, un tout petit frigo acheté pour lui,
pour lui apprendre a gérer le contenu d'un réfrigérateur. L'expérience
commence tout juste.

Anne, une maman

Petit a petit, Francois a appris a ne manger que ce qu'il aime et donc a
réguler un peu sa boulimie. Il a perdu du poids grace a un régime tres
équilibré a la maison et au foyer ou il réside, ce qui était impossible
avant dans les établissements ou il était et o on donnait des gateaux a
longueur de journée.

Anne, une maman

llona, ma fille polyhandicapée de 15 ans %, a eu, a l'age d'1 an %, une
sorte d’anorexie. Nous avons tres mal vécu la situation. Nous avions la
pression des professionnels pour lui installer une gastrostomie. Nous
avons tenu bon car elle n'était pas encore en danger. Elle a changé de
structure et le médecin a proposé un traitement d'Inexium. Elle a une
observation trimestrielle a I'aide d'une fiche remplie par I'équipe et une
autre par nous. L'lnexium a semblé miraculeux. Alors que les examens
n'avaient rien donné.

Céline, une maman
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Anna a 17 ans. Elle est atteinte du syndrome de Rett. Elle a toujours eu
du mal a prendre du poids. Elle a en général trés bon appétit, malgré
cela elle ne grossit pas. Elle a souvent du mal a démarrer ses repas, en-
suite ¢a va. Elle s'est retrouvée dénutrie, a I'age de 10 ans avec une pers-
pective de gastrostomie. Elle pesait 17kg pour une taille de 1,20m. Avec
comme conséquences, une maigreur extréme, une grande fatigue et
des repas qui n'en finissaient pas.

Nous étions obsédés par le fait qu'elle reprenne du poids. J'ai rencon-
tré Catherine Senez, orthophoniste spécialiste de la déglutition. Nous
avons mis au point une stratégie autour des repas qui devaient étre
plus courts, plus riches et avec des rajouts de compléments alimentaires
(fortimel, 2 par jour). Lui faire boire ses desserts a été une solution qui
nous a grandement facilité la vie.

Helena, une maman

Lorsque Joyce se sous-alimentait, nous stimulions le coin de sa bouche
pour qu'elle 'ouvre afin de la nourrir.

Aline, une maman

Thomas est polyhandicapé, a un RGO, souvent un réflexe nauséeux, des
difficultés pour boire de I'eau, ses repas sont mixés, et il est difficile de
lui faire prendre du poids. On rajoute du beurre, du gruyéere, du kiri, de
la creme fraiche dans ses repas pour essayer de le faire grossir. Quand
le réflexe nauséeux est trop important, on arréte, quand c'est trop com-
pliqué, bien souvent on passe aux desserts qui sont mieux tolérés
(creme aux ceufs, semoule au lait, MaronSui's, petit suisse avec de la
créeme de pruneaux pour la constipation, ou creme de marrons ou confi-
tures, etc.

Delphine, une maman
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Bastien est en surpoids. Il est boulimique, adore le sucré et peut chapar-
der de la nourriture. Je lui ai présenté des outils visuels et éducatifs pré-
cisant le nombre d'aliments autorisés (quantité, choix). Exemple : 1 seul
jus d'orange/ jour au choix soit au petit déjeuner soit au godter, 1 seul
gateau et ensuite une compote, 2 tranches de saucisson maxi...

Ca marche bien, 'enfant s'est responsabilisé au bout de quelque temps.

Michele, AVS
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Quelques idées pour varier les boissons

On peut aromatiser I'eau avec des produits non sucrés :

= Du Pulco (+/- tamisé car le Pulco contient de la pulpe). Existe en parfum menthe,
grenadine, péche, citron, orange, agrumes, pamplemousse et tropical.

= Du sirop 0% de sucre de type Teisseire 0% ou sirop sport 0%. Selon les marques :
parfum Icetea péche, péche, pamplemousse, menthe, citron/citron vert, agrumes,
citron, ananas/coco, framboise/cranberry, grenadine, menthe glaciale.

= Quelques gouttes d'’Antésite ; il existe la aussi différents parfums : réglisse bien sar,
mais aussi menthe, cola ou pamplemousse.

= Quelques gouttes d'ardmes naturels. (Dans les magasins bio et les herboristeries
ou sur internet : www.neroliane.com.)

On peut proposer également :
= De la tisane;

= Duthé;

= Du café;

= Des infusions (feuilles, herbes, épices, fleurs selon les goUts).
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Quelques idées et recettes pour hydrater a l'aide de boissons et
d’aliments a texture modifiée

= Eau plus ou moins gélifiée (Voir la partie VII.1. de cet ouvrage [Les repas a texture
modifiée] pour gélifier I'eau) ;

= Yaourt;

= Soupe froide ou chaude plus ou moins épaissie avec des biscottes ou des pommes
de terre mixées ;

= Flan ou entremets ;

= Milk shake (notamment a la banane pour la consistance particulierement onc-
tueuse) ;

= Smoothies;

= « Api bolivien » ;

= Fruits mixés ou compote dans un verre d'eau (1 a 2 cuilleres a café) avant de gélifier
ou d'épaissir ;

= || existe aussi des poudres a base de maizena pour réaliser des gelées de type « jell-
0 », aromatisées a différents parfums.

RECETTES DE SMOOTHIES

Pour préparer ces recettes, vous devez avoir un blender.

Smoothie 1 (pour 1 verre)/ 1 carotte +1/4 concombre + 1 cuillere de
mascarpone + un peu de creme fraiche liquide + sel + poivre + jus de
citron.

Smoothie 2 (pour 1 verre)/ 1/4 de melon + 1 nectarine.

RECETTE DE L'« APl BOLIVIEN »

Faire tremper deux tasses de farine de mais type maizena (ou farine de
chataigne, de noix, de quinoa, de mil) dans un volume de cinqg tasses
d’'eau pendant deux heures.

A la fin du trempage, mettre & bouillir 'équivalent de dix tasses d’eau
avec deux batons d'écorce de cannelle +/- deux clous de girofle, +/- de
zeste d'orange, un peu de sucre (selon le goQt).

Egoutter la farine de mais dans un torchon propre.

Y verser doucement I'eau parfumée bien chaude.
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Déshydratation / témoignages

Olivia ne boit quasiment pas, il faut épaissir ses biberons, lui proposer
une alimentation riche en liquide pour I'nydratation (fruits) et en cas de
constipation lui proposer de I'eau gélifiée. Nous surveillons les selles, car
nous ne sommes jamais certains qu'’elle est bien hydratée surtout en cas
de chaleur.

Sophie, une maman

Si nous avons omis de lui donner a boire, ce que nous faisons réguliere-
ment dans la journée, Tania présente des levres blanches et seches.
Cela nous rappelle a l'ordre.

Louis et Patricia, des parents

On garde les biberons matin et soir pour I'hydratation et parce qu'il les
prend bien, mais je ne sais pas jusqu'a quel age ce sera possible. On
essaie de lui faire boire de I'eau avec du sirop ou de I'eau gazeuse.

Delphine, maman de Thomas

Lucie a un gros probléme d'hydratation. Je cherche des aliments accep-
tés par ma fille et hydratants (yogourt, compote). Je lui donne de l'eau
gélifiée de « force ».

Sylvie, une maman
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En plus de son Syndrome d’Angelman, Zachary a un Syndrome d'allergie
orale et de la dysphagie moyenne a sévere. Il ne prend pas la peine de
macher les aliments et bave excessivement. Il ne peut boire aucun li-
quide et I'hydratation n'est pas au rendez-vous.

Une gastrostomie a été mise en place pour I'hydratation et la prise de
médicaments.

Zachary ne souffre plus de déshydratation, méme lors de grosses cani-
cules.

Audrey, une maman

Jeanne ne peut pas s'exprimer. Je ne sais jamais si elle a faim ou soif.
Difficile de I'nydrater, comme elle ne ferme pas bien la bouche, la moitié
de ce qu'elle boit ressort...

Pose de gastrostomie en 2012. Quand il fait chaud, je I'hydrate dans la
journée par la gastrostomie, c'est l'idéal.

Bénédicte, une maman

L'allaitement a dG étre arrété, Rémi ne prenait pas de poids. Aprés
consultation chez I'ORL, diagnostic de larynx hypotonique. Impossibilité
de faire avaler un liquide. Diagnostic Angelman posé a 13 mois et le
CAMSP propose une hydratation avec gel épaississant. Impossibilité de
se déplacer quand Rémi était petit : il fallait avoir de I'eau gélifiée a basse
température. Nous avons peu a peu allégé la teneur en gélatine de I'eau
et a I'age de 7 ans, Rémi a pu boire I'eau au verre ce qui est beaucoup
plus facile a vivre pour lui.

Agnés, une maman
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Les régimes / témoignages

Mon fils, depuis sa toute petite enfance jusqu’a I'age de 23 ans, a souf-
fert de diarrhées, d'aphtes avec salivation excessive et de croUtes sur le
cuir chevelu. Malgré un appétit satisfaisant, il était trop maigre. A partir
de 23 ans, devant un état de santé qui se dégradait, son médecin réfé-
rent a demandé a ce que I'on supprime de son alimentation tous les
aliments a base de gluten. Le médecin gastroentérologue a demandé
que l'on fasse une biopsie, nous avons refusé cette intervention compte
tenu de I'état de santé de notre fils a cette époque. Au vu des résultats
de I'analyse, le spécialiste a demandé a ce que l'on supprime de son ali-
mentation tous les aliments a base de lactose... Nous avons fait des ex-
périences en maintenant le gluten sur plus de 10 mois et ensuite en le
supprimant. Le résultat se passe de commentaires, pas de gluten, pas
de lactose, notre fils a retrouvé des selles normales, plus d'aphtes a ré-
pétition et plus de croQtes sur le cuir chevelu. Au niveau de son compor-
tement, plus calme et plus présent.

France, une maman

*Ce type de régime est trés controversé. Chez certains patients, il donne des
résultats et chez d'autres pas. Attention aux carences induites sur la durée.

De 3 mois (passage de l'allaitement exclusif a mixte) a I'age de 2 ans %,
Jonathan vomissait quotidiennement. Des examens ont diagnostiqué
un RGO, traité par mopral, mais sans résultats. Jonathan présentait un
retard de croissance et un état visible de souffrance permanente.

Nous avons arrété le lait de vache et ses dérivés sur les conseils d’'une
maman. Le passage au lait végétal (soja, riz avec calcium) a eu pour effet
un arrét immédiat des vomissements.

Comme des gonflements du ventre subsistaient, nous avons également
arrété le gluten. Depuis I'appétit va bien.

Gwenaelle, une maman
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Pour ma fille Anne, trisomique 21 de 22 ans, en surpoids, mise en place
d'un régime dissocié (par un « médecin ») mais rapidement stoppé car
hypercholestérolémie.

Catherine, maman d’Anne

Tania a été de ses 12 ans jusqu'a ses 28 ans, avec son ventre proémi-
nent, relativement bien puisqu’elle faisait 52 kg pour 1Tm58 (opération
du rachis). Toutefois, vers ses trente ans, elle a pris 11 kg en 3 ans (chan-
gement de foyer médicalisé). Nous avons diU la mettre a un régime
basses calories, qui lui convient tres bien, puisque en 2 ans, elle a retrou-
vé sa taille. Depuis, en se tenant a son régime et malgré quelques « gate-
ries », nous tenons ce poids. Elle a trés bien accepté le régime.

Louis et Patricia, des parents
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Désensibilisation du réflexe nauséeux : schéma explicatif
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Mastication-déglutition : schémas explicatifs
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Dans une phase initiale, on met la nourriture dans la
bouche, et la langue l'apporte entre les dents pour
la mastication. Elle se mélange avec de la salive et
il se forme une boule alimentaire (bolus). Ce bolus
ou une quantité de liquide est contrélé(e) par la
langue et ensuite poussé(e) par un mouvement de
balayage en arriere vers l'arriere-bouche, de sorte
gu'une succession de mouvements de déglutition
démarre.

Les cordes vocales sont d'abord fermées, de sorte
que la nourriture ne puisse pas venir dans la tra-
chée. La valvule nasale monte, de sorte que la nour-
riture ne coule pas dans le nez. A cause des contrac-
tions des muscles de la gorge, la nourriture ou le
liquide est poussé(e) plus loin par la gorge dans la
direction de I'cesophage. L'cesophage s'ouvre, aprés
élévation du larynx et la nourriture ou le liquide
disparait entierement dans l'cesophage ouvert. Via
I'cesophage, le bolus atteint I'estomac.

Ce processus entier ne prend, dans des circons-
tances normales, que quelques secondes.
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Troubles de la déglutition : les fausses routes

Une fausse route est une erreur d'aiguillage des aliments, des liquides, de la salive ou
d'un reflux gastro-cesophagien, contenus dans la sphére oro-pharyngée et pénétrant
dans les voies respiratoires (larynx, bronches). Ces fausses routes ont pour consé-
quences directes des risques d'étouffement si I'aliment obstrue les voies aériennes, et
nécessitent des gestes d'urgence adaptés.

Les signes d'une fausse route seront

= La toux qui ne doit pas étre génée par une intervention extérieure mais doit étre
encourageée voir facilitée.

Elle n'est cependant pas toujours présente ou efficace, et on peut alors avoir des signes
de géne respiratoire :

= suffocation ;
= cyanose;
= transpiration.

Cela nécessite la réalisation de gestes d'urgence adaptés tel que la manceuvre de
Heimlich.

Mais le plus souvent les quantités inhalées ne mettent pas en péril la personne. La
principale complication a craindre alors est la colonisation bactérienne et/ou l'agres-
sion du liquide gastrique pouvant entrainer des risques de pneumopathies par inha-
lation.

La zone ORL est une zone qui permet a la fois la ventilation, la phonation et la dé-
glutition, ce qui explique qu'une double voire une triple tache puisse entrainer une
fausse route. C'est pourquoi il est important que, durant le repas, I'aidant soit particu-
lierement attentif aux signes qui pourraient témoigner de la présence d'un trouble de
déglutition, annonciateur de fausse route.

Il existe trois types de fausses routes :

= Des fausses routes précédant la déglutition par une absence de réflexe de déglu-
tition et une pénétration du bol alimentaire ou des liquides dans la trachée. Le
larynx remonte tardivement sous la langue et n'assure pas la protection des voies
aériennes.

= Des faussesroutesdirectes: le réflexe de déglutition est présent mais le verrouillage
du larynx pendant le temps pharyngé est insuffisant. Les causes les plus fréquentes
sont neurologiques survenant a la suite d'une chirurgie laryngée.

= Des fausses routes secondaires : on observe une stase pharyngée dans I'hypopha-
rynx, par insuffisance du réflexe de déglutition ou d'ouverture du SSO (Sphincter
Supérieur Oesophagien). La stase est inhalée secondairement soit a la reprise ins-

piratoire soit par débordement.
131



7)) A =

RETOUR AU DERNIERE IMPRIMER
SOMMAIRE PAGE LUE

Q

RECHERCHER

XI. COMPLEMENTS

Des signes cliniques spécifiques de la fausse route peuvent étre observés de
différentes maniéres :

=»

=

Dysphagie haute (obstacle pharyngé, diminution de force de rétropulsion de la
langue, diminution du péristaltisme pharyngé et défaut d'ouverture du SSO) :

+ Sensation de blocage des aliments au niveau pharyngé ;
* Forcage de la déglutition ;

* Fractionnement du bol alimentaire et de la déglutition ;
* Difficulté a avaler la salive ;

+ Utilisation des liquides pour pousser le bol alimentaire.

Dysphagie basse ou cesophagienne (obstacle cesophagien, trouble péristaltisme
cesophagien):

* Blocage des aliments au niveau thoracique ;

* Liquides faciles a déglutir.

Parfois, il existe peu de signes cliniques, le patient régulant ses prises alimentaires
a minima peut masquer certains troubles. Il existe cependant des signes d'alerte :

-
-
-
=
=
=
=
-
-
-

=

Peur de passer a table, perte d’'appétit ;
Sélectivité alimentaire ;

Stockage des aliments dans les joues ;
Douleur pendant la déglutition ;
Amaigrissement ;

Toux pendant les repas ;

Bavage important ;

Repas trés courts ;

Repas trés longs et mastication prolongée ;

Bronchites a répétition en dehors des périodes hivernale ...comme le dit Benoit
Chevalier : «la bronchite du mois d'aolt est la bronchite de la fausse route» ;

Désaturation en O2 pendant les repas.

Les signes d'alerte chez les sujets tres handicapés nécessitent une observation fine,

sur plusieurs jours, cette observation peut se faire a I'aide d'un cahier de prise alimen-

taire associé a une analyse de la situation par les aidants et des professionnels prenant

en charge la déglutition. Des examens complémentaires doivent étre demandés au

moindre doute.
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Troubles de la succion / témoignages

Né a 8 mois, la succion pour Jean-Baptiste fut difficile, I'allaitement quasi
impossible, méme en tirant le lait et en le lui redonnant au biberon, les
tétines étaient encore trop « dures », celles en silicones de maniére plus
marquée. J'ai donc essayé les tétines a vitesse malgré ses quelques jours
de vie, pour me rabattre, au final, sur les vieilles tétines déja bouillies et
utilisées pour sa sceur 2 ans plus tot, et la il a enfin pu téter, méme s'il
était lent ; en 30 a 45 mn, le biberon était pris.

Isabelle, une maman

L'allaitement a d( étre arrété, Rémi, syndrome d’Angelman, ne prenait
pas de poids. Apres consultation, diagnostic de larynx hypotonique. Les
biberons ont été épaissis.

Agneés, une maman

Jules avait des difficultés pour prendre ce qu'il y avait dans la cuillere
avec un réflexe archaique de succion.

Claire, éducatrice
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Troubles de la mastication / témoignages

Jonathan a beaucoup de difficultés pour macher (selon les textures des
aliments). A 8 ans, ses repas sont encore mixés pour moitié, il ne sait pas
boire au verre, mais sait boire a la paille depuis 1 an (suppression du
biberon enfin !).

Gwenaelle, une maman

Yannis a tendance a tout avaler sans macher, d'ou 'obligation de couper
la nourriture en petits morceaux, pour empécher toute fausse route. Il
faut toujours étre vigilant sur les aliments qu'il peut manger, faire trés
attention aux fruits comme les pommes, les poires, ne pas laisser d'ali-
ments en évidence pour qu'il continue de manger.

Evelyne, une maman

Ses difficultés masticatoires la conduisent a avoir une grande quantité
de nourriture dans la bouche, ce qui rend encore plus long le processus
de mastication et ensuite d'avalage et I'ont souvent obligée a cracher ce
qui obstruait. Beaucoup d'écoute et de patience et une attention accrue
lors des repas pour que ce qui est mis en bouche soit maché puis avalé
avant d’en reprendre, vigilance sur la taille des morceaux, la cuisson, les
textures faciles a macher.

Maud, maman de Camille

Camille a 20 ans et est handicapée mentale sévere suite a une encépha-
lite herpétique a 8 mois. Elle a des difficultés pour macher (utilise sa
langue et le haut du palais, a du mal a utiliser ses molaires). Surveillance
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accrue lors des repas pour éviter qu’elle en ait trop dans la bouche a la
fois et pour qu'elle puisse avoir un début de mastication pour la diges-
tion.

Les dents de devant sont écartées en haut vers l'extérieur par l'appui
constant de la langue sur le palais. Repas tout a fait normaux, en fai-
sant attention a couper la viande assez finement et attention a éviter
les viande trop séches, ou les aliments trop bourratifs. Elle a eu des
séances de psychomotricité et des prises en charge par orthophoniste
(mais en libéral, car pas assez d'orthophoniste dans les trois IME ou
prise en charge). Les progrés ont été notables autour de ces prises en
charge, mais s'estompent depuis 3 ans, depuis qu'elle n'est plus prise en
charge pour cause de déménagement de Gironde en Dordogne (prise
en charge dans un IME de Correze car pas adapté en Dordogne) depuis
quelques semaines.

Marie-Laure, une maman

Tania mange seule depuis I'age de 4 ans. Petite, nous avions pris I'habi-
tude de passer ses aliments au masticateur. Puis, petit a petit, nous lui
avons coupé des morceaux de plus en plus gros en prenant bien soin de
lui faire prendre son temps : une bouchée a la fois et de lui répéter a
chaque fourchette : « on mastique ». Actuellement, nous devons de
temps en temps le lui rappeler, mais dans I'ensemble ca va.

Louis et Patricia, des parents

Anne, agée de 22 ans, ne mache pour ainsi dire pas, ce qui nous contraint
soit a couper les aliments en trés tres petits morceaux, soit a les mixer,
sinon elle fait des fausses routes ou avale les aliments non machés. Je
suis persuadée qu'elle n'a pas le réflexe de recracher car il lui est arrivé
plusieurs fois de vomir des aliments entiers (exemple : morceaux de
champignons). Il a donc fallu intervenir aupres du centre de jour qu'elle
fréquente afin qu'il redouble de vigilance. Elle n'a pas non plus le réflexe
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de se rincer la bouche quand les aliments sont « collés » et les « stocke »
au niveau de la machoire supérieure.

Catherine, une maman

Mon fils Tony de presque 6 ans n'a jamais mangé de « morceaux ». Il
commence a porter du pain a la bouche. Il faut mixer I'alimentation
pourtant variée de mon fils qui boit dans un biberon a tétine coupée et
accepte de manger uniquement a la cuillere des semoules au lait (de la
méme marque). Nous lui faisons travailler sa motricité maxillo-faciale
(objet souple pour exercer I'enfant a mastiquer).

Clotilde, une maman

136



A A =) Q

RETOUR AU DERNIERE IMPRIMER RECHERCHER
SOMMAIRE PAGE LUE

XI. COMPLEMENTS

Troubles de la déglutition / témoignages

Thomas fait des fausses routes avec les aliments mais également avec
les liquides et sa salive. Une surveillance absolue lors des repas car le
moindre morceau reste coincé. J'ai mis en place de repas « lisses » pour
éviter tous risques de fausses routes et la prise de boisson gélifiée. Une
bonne position de la téte dans le cale-téte pour éviter les fausses routes
dues a la salive. Moins de fausses routes, mais une surveillance est obli-
gatoire car le risque existe toujours.

Dominique, une maman

Sylvain a des difficultés pour boire I'eau au verre. Il fait souvent des
fausses routes car il ouvre la bouche et avale de I'air en méme temps
que le liquide. Nous essayons de lui fermer la bouche avec tous les
gestes que tous ceux qui font des fausses routes connaissent, mais on
ne peut toutes les éviter.

Pascal, un papa

Philippe n'a pas le réflexe de macher ; si I'aliment n’est pas croquant, il
avale, alors que des biscuits secs par exemple sont assez correctement
croqués. Les fausses routes sont nombreuses et de plus en plus fré-
quentes, avec une toux a chaque bouchée. Les conséquences de ces
fausses routes sont des douleurs probables, des pertes d'appétit et des
débuts d'infection pulmonaire. Grace a la nourriture mixée, Philippe a
repris de l'appétit et a un plaisir visible a manger. Travail auprés du foyer
pour rendre la nourriture mixée suffisamment nutritive, savoureuse et
appétissante.

René-Georges, un papa
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Lucie fait des fausses routes en cas de grande fatigue (suite a kiné res-
piratoire ou aérosol).

Sylvie, une maman

A force de patience et en le laissant go(iter a nos plats directement avec
la langue... aujourd’hui Eloy aime manger saucisses, chips, frites, cre-
vettes, baguette (encore quelques fausses routes sinon il mange encore
mixé lisse frais ou petits pots).

Claudine, une maman

Acejour, Eloy accepte enfin de macher ce qu'il aime, fait encore quelques
fausses routes, qu'il gére plus ou moins bien, seulement apreés, il refuse
a nouveau de manger autrement que lisse.

Claudine, une maman

Géraldine, quand elle était petite, mangeait tres mal et elle a fini par ne
plus arriver a avaler facilement. Elle gardait les aliments dans sa bouche,
dans les joues, sous la langue, mais n'enclenchait pas la déglutition. Les
biberons duraient des heures, elle ne buvait pas. Elle a alors ralenti sa
croissance; et nous avons commence a la gaver, elle devait avoir pres de
1 an.

Marielle, une maman
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Pour les fausses routes, I'ongle de mon index droit était toujours coupé
court, afin de pouvoir rattraper le morceau, la purée, etc. avec lequel
Jean-Baptiste s'étranglait.

Isabelle, une maman

Chloé, 17 ans, syndrome d'’Angelman, ne fait pas attention, quand elle
mange, s'il s'agit de petits ou gros morceaux, a tendance a mettre de
grosses quantités dans la bouche si on la laisse faire. Vigilance perma-
nente de I'entourage par « peur » d'une fausse route.

Elle est toujours accompagnée au moment des repas. Couper des ali-
ments en petits morceaux, lui demander de « croquer, ce qu'elle com-
prend trés bien, ne pas la laisser se « servir » seule. Lui donner a boire
en positionnant le verre vers le bas pour éviter les fausses routes (idem
pour les solides). Il a fallu « former » son entourage proche, du moins les
personnes qui s'en occupent régulierement.

Sylvie, une maman
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Troubles de la digestion / témoignages

Pour les rejets, nous avons épaissi son lait avec un épaississant a base
de graine de caroube, son alimentation a été enrichie avec de la calo-
reen (maltodextrine) sur les conseils du pédiatre.

Aline, maman de Joyce

Mathias avait des nausées a jeun au réveil, des maux de ventre en jour-
née et était constipé. Il avait de troubles du comportement (plus agres-
sif, moins ouvert aux autres, morsures, pince les autres...). Avec le traite-
ment DEBRIDAT (2 sachets par jour), disparition des troubles du
comportement + selles plus régulieres (et plus « normales »).

Christelle, une maman
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Le reflux gastro-cesophagien / témoignages

Reflux trés important les 18 premiers mois de Coline. Allaitement im-
possible car trop gros reflux, le biberon ne restait pas dans son estomac,
du coup elle ne grossissait pas. Impossible de faire garder Coline étant
petite, I'entourage ne savait pas comment s'y prendre. Nous-mémes,
parents, au début nous étions décontenancés qu'elle mange si peu a
cause de son reflux. Prise de poids quasi inexistante pendant des mois.
Le reflux a disparu totalement maintenant grace a un traitement par
voie orale, une alimentation solide, |a stature debout et la marche.

Sophie, une maman

Camille a souffert d'un RGO tres important avec complications ORL im-
portantes (otites, perte de l'audition, pose de drains transtympaniques,
2 ans sous traitement contre RGO, douleurs extrémement fortes,
contraignantes (dormir assis, massage respiratoire...) et angoissantes.

L'enfant a marché trés tard, a eu de grandes angoisses au coucher du-
rant longtemps du fait de ces douleurs dans sa prime enfance, a long-
temps rendu ce qu'il avalait, ce qui demandait certains réflexes a ses
parents (d'organisation et en terme de produits, nourriture la moins
acide possible). L'enfant est devenu tres sensible au niveau auditif et
buccal, il est difficile de I'ausculter bien qu'il progresse énormément en
grandissant.

Maud, une maman

Méme en faisant attention lors de la prise des repas, nous n'avons pas

vraiment trouvé un moyen de la soulager, hormis de la faire marcher.
Apreés une petite promenade, les effets s'estompent, lui apportant un
réel soulagement.

Louis et Patricia, des parents
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Le reflux-cesophagien de ma fille Lucie a été traité avec mopral et phos-
phalugel tous les jours.

Sylvie, une maman

Tous les matins, Virgile, mon fils de 16 ans, rentre son menton dans son
cou, fait une affreuse grimace et a un haut-le-cceur comme s'il allait vo-
mir. Cela provoque un stress pour lui, qui se frappe la téte avec ses
poings, un stress pour moi qui me sens totalement impuissante. Je lui
masse la gorge durant I'épisode nauséeux et I'encourage a essayer de
respirer calmement et profondément.

Frangoise, une maman
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Les troubles respiratoires, encombrements oro-pharyngeés / témoignages

Catherine a un RGO depuis I'enfance, des troubles de déglutition, fait
des fausses routes et ne mastique pas. Dans I'enfance, pneumopathies
dues au reflux et a la dénutrition. En 2008, hospitalisation en réanima-
tion pour fausse route avec pneumonie. A 13 mois, opération de Nissen
pour RGO. Pneumopathies en régression.

Alexandra, une maman

Difficultés pour l'alimentation les 3 premiers mois de vie, devoir suréle-
ver sa téte, probleme de sommeil, otites séreuses a répétition.

Avec un traitement mopral, gaviscon et actisoufre, Olivia dort mieux et
a moins d'otites.

Sophie, une maman
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Le bavage / témoignages

Chloé, 17 ans, syndrome d’Angelman, est trempée en permanence. Ce
n'est pas tres agréable pour elle ni pour son entourage. Elle est parfois
irritée autour de la bouche. Quand nous sortons, il faut prévoir en per-
manence plusieurs changes. Le scopoderm en patch a considérable-
ment diminué le bavage.

Sylvie, une maman

Au niveau du bavage, cela fut un probléme aussi plusieurs années, mais
pas de maniere excessive, méme si la vision et le jugement d'autrui pé-
nalisaient Jean-Baptiste ainsi que nous-mémes. Cest la rééducation
avec l'orthophoniste qui en est venu a bout pour qu'il déglutisse correc-
tement et ferme la bouche.

Un des traitements antiépileptiques semblait aussi le favoriser. Ne
I'ayant plus mais un autre, cela a sans doute joué aussi un réle.

Isabelle, une maman

Bavage di a une hypotonie de la sphére buccale, Coline a maintenant 3
ans, elle doit porter un bavoir en permanence tellement elle bave. La
bouche est la plupart du temps ouverte, la langue ressort... Difficile pour
une petite fille de 3 ans de se fondre dans la masse avec ce souci.

Elle doit porter un bavoir tout le temps. A 3 ans, cela ne devrait plus étre.

Le bavage reste persistant malgré les séances d'orthophonie et le fait
que nous lui répétons sans cesse de fermer la bouche !

Sophie, une maman
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Le bavage est socialement complexe a gérer et entraine des probléemes
de peau récurrents. Nous ne trouvons pas de rééducateur susceptible
d'aider Arthur, car il faudrait un spécialiste de la sphére bucco-faciale et
un enfant lourdement handicapé n'intéresse pas forcément les profes-
sionnels.

Virginie, une maman

Il est parfois difficile pour un jeune adulte qui bave d'étre en société.

Surveillance constante pour le bavage. Choix de porter des vétements
bariolés pour masquer. Nicolas fait beaucoup d'efforts pour avaler sa
salive, on a un nom de code et il réagit trés vite.

Odile, une maman

Léo bave souvent. Lorsque cela arrive, les autres le regardent comme
s'il était un alien. Les conséquences de ce bavage sont I'eczéma sur les
coins de la bouche. Suite a un suivi dermatologique et orthodontiste,
Leo ne bave presque plus et n'a plus d'eczéma.

Laetitia, une maman

Camille a 20 ans et est handicapée mentale sévere suite a une encépha-
lite herpétique a 8 mois. Elle bave beaucoup car ne sait pas avaler si elle
n'a pas d'aliment dans la bouche ou si elle ne boit pas une grande gor-
gée.

Par ailleurs, elle a toujours ses doigts a la bouche, ce qui augmente
le bavage. Elle les enléve si on le lui dit fermement et c'est trés usant
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pour nous de toujours la reprendre pour qu'elle enleve ses doigts de
la bouche. Le bavage occasionne des gercures et des rougeurs autour
de la bouche et entre les doigts. Usure des parents et de I'entourage
pour lui dire et lui redire d’enlever les doigts de la bouche (ce qu'elle fait
quelques minutes, ou lorsqu’elle est occupée). En fin de repas, on finit
toujours par la faire boire car sinon elle garde des aliments en bouche
et cela ressort avec le bavage. On essaie de remplacer les doigts par un
linge en éponge ou une peluche pour éviter qu’elle ne soit trop mouillée,
surtout en hiver, car beaucoup de gercures autour de la bouche et entre
les doigts.

Marie-Laure, une maman

Amandine bave énormément dans la journée, elle a la sensation de la
salive sur ses levres mais ne I'avale pas, et au moment des repas, elle
bave tout en mangeant, elle mange aussi trop vite car elle ne mastique
pas assez. Les repas sont plus un moment de rééducation alimentaire,
car il faut lui dire d'avaler sa salive, d'attendre d'avoir fini ce qu'elle a
dans la bouche avant d’en reprendre.

Nous avons essayé les patchs pour le mal des transports qui sont en
premier lieu anti-nauséeux, mais qui peuvent étre prescrits en cas d'hy-
persalivation. Les patchs n‘ont rien amélioré. Nous les avons donc arré-
tés, de plus ils ne sont pas remboursés méme si ma fille esta 100 % pour
sa pathologie.

Sylvie, une maman

Pour la question du bavage, a part lui faire remarquer qu'elle avale sa
salive, ce gu'elle fait a la demande, nous avons acheté des bandanas
bavoirs plus esthétiques que les bavoirs ordinaires.

Aline, maman de Joyce
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Juliette souffre de problémes cutanés en périphérie de la bouche. Pom-
mades a la cortisone pour la peau et creme hydratantes.

Denis, un papa

Géraldine bave parfois et a parfois encore du mal a avaler. Elle a alors
un picto qu'elle désigne et elle vide sa bouche discrétement, avant de
recommencer a manger. Il faut qu’elle enclenche la déglutition immé-
diatement. Si elle se met a réfléchir, c'est raté !!

Marielle, une maman
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Les troubles du transit / témoignages

Les médecins nous ont toujours recommandé, compte tenu des consé-
quences de I'IMC de Sylvie sur ses fonctions intestinales, de favoriser
fortement dans les repas tout ce qui facilite le transit : hydratation, fruits
juteux, modération de l'apport en fibres, mais aussi décontraction, dé-
crispation, détente...

Nous tenons, a chaque repas, a sa disposition deux boissons : eau ordi-
naire et coca (décaféiné et allégé en gaz) : elle choisit librement. Par
ailleurs, il y a toujours au moins un fruit (raisin, fruits rouges...) et au
moins une crudité (radis, avocat, tomate...), choisis dans 'éventail de ses
favoris.

Eric, un papa
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Le bruxisme / témoignages

Sylvain souffre de bruxisme souvent pendant la nuit ou quand un ali-
ment ne lui plait pas (tres rare), aussi lors de crises d'épilepsie (tous les
4 mois).

Pascal, un papa

Ignace a les dents abrasées jusqu’a I'arcade maxillaire. Pas de solution.

Anne, une maman

Le bruxisme est systématique quand Anne s'ennuie et relativement fré-
quent durant la nuit (quand elle perd sa tétine car elle ne peut pas en-
core s'en passer).

Catherine, une maman

Eloy, enfant de 8 ans, porteur de trisomie 21, souffrant depuis bébé et
jusqu’a 4/5 ans de bruxisme. Celui-ci tend maintenant a n'apparaitre
que quand il est fatigué ou énervé.

Claudine, une maman
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Troubles suite a un traumatisme / témoignages

Nous avons commence les soins dentaires aux alentours des 2 ans de
Clovis. Il est tres difficile de faire entrer quelque chose dans sa bouche,
trop habitué aux sondes d'aspiration, mais les vomissements répétés
dus a la nutrition entérale nous ont incités a vouloir insister sur I'hygiene
dentaire.

Pauline, une sceur

Camille a souffert d'un RGO trés important avec complications ORL im-
portantes (otites, perte de I'audition, pose de drains transtympaniques,
2 ans sous traitement contre RGO, douleurs extrémement fortes,
contraignantes (dormir assis, massage respiratoire...) et angoissantes.

L'enfant a marché trés tard, a eu de grandes angoisses au coucher du-
rant longtemps du fait de ces douleurs dans sa prime enfance, a long-
temps rendu ce qu'il avalait ce qui demandait certains reflexes a ses
parents (d'organisation et en terme de produits, nourriture la moins
acide possible). L'enfant est devenu trés sensible au niveau auditif et
buccal, il est difficile de I'ausculter bien qu'il progresse énormément en
grandissant.

Maud, une maman
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Autres troubles / témoignages

Au centre, la proximité des autres le trouble aussi. Loic a un casque sur
les oreilles ce qui ne me plait pas.

Annie, une maman

Son gros probleme est qu'il porte systématiquement ses mains a la
bouche et met aussi a la bouche tout ce qui lui passe a portée de mains.

Pascal, un papa

Silgnace n'est pas aidé pour manger, il arréte trés vite, avant d'étre ras-
sasié car cela I'ennuie de réfléchir a la déglutition ; ne déglutit jamais les
derniers restes alimentaires.

Apres le repas, Ignace met beaucoup ses mains dans la bouche. Elles se
salissent des débris alimentaires. Il passe ses mains sur son visage, dans
ses cheveux...

Anne, une maman

Edim ne mange que du mixé, pas de morceaux. Il n'accepte aucun objet
dans la bouche a part les cuilléres depuis I'age de 2 ans et demi environ.
Il se fait vomir en cas de contrariété.

Prise en charge par un psychologue spécialisé pour rééduquer la mas-
tication et la déglutition. Edim accepte de prendre une cuillere pour se
nourrir avec de l'aide. Par contre, pas de morceaux.

Rafia, une maman
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Il arrive encore aussi qu’Anna ait des périodes avec moins d'appétit ;
des qu'elle est moins en forme, certains aliments sont alors uniquement
acceptés : pates et saucisses de Strasbourg, semblent calmer ses souf-
frances.

Helena, une maman

Noam a de grosses angoisses si un nouvel aliment lui est proposé. Si
c'est trop dur a gérer pour lui, il préfére sortir de table et ne pas manger.

Ghislaine, une maman

L'alimentation est en général trés difficile. Rémi, 12 ans, syndrome d’An-

gelman, refuse quelquefois l'intrusion de la cuillere : obligation de le
nourrir avec les doigts. Un changement de cadre était (et est toujours)
tres perturbant pour Rémi. Il lui faut du calme, étre seul avec sa mere
pour ces moments.

Agneés, une maman

Par ailleurs, il y a la question des ‘crises’, qui peuvent survenir méme au
cours d'un repas pris avec nous. Ces ‘crises’, quand elles surviennent,
sont une vraie difficulté et il faut étre assez disponible et expérimenté
pour pouvoir y faire face.

Les causes en sont souvent incertaines et peut-étre multiples. Les
causes les plus probables sont d'abord organiques (douleurs spasmo-
diques abdominales, malaise lié a des encombrements intestinaux ou/
et vésicaux...), mais peuvent avoir une composante fonctionnelle (an-
goisse devant un malaise modéré, lui rappelant un épisode douloureux
antérieur, 'angoisse générant une ‘épine irritative'...).

Cela se traduit par les conséquences habituelles des troubles du com-
portement : cris, opposition plus ou moins violente...
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Pour les ‘crises’, il convient d'interrompre le repas et de rechercher une
position de décrispation, soit en mouvement, soit en position de repos
(postures plutdt fléchies : assise par terre ou allongée sur le c6té...), puis
d'essayer tous les moyens ‘anti-troubles-du-comportement’ : diversion,
effusion, compensation... Toutes ces actions peuvent étre engagées a
titre préventif lors de périodes ou le risque de crise semble étre plus
présent.

Eric, un papa

Mathias a besoin de mordre par moments. Il se mord les poignets. Je
donne a Mathias un objet de mastication ou des jouets en plastique
pour bébé (donc pas de danger au niveau des composants). Il mastique
pendant quelque temps et se calme ensuite. Ca évite qu'il se morde les
poignets...

Christelle, une maman

Héléne, syndrome de Rett, a du mal a accepter une personne étrangere.
Elle a besoin que I'on ne s'occupe que d'elle au moment des repas.

Simone, une maman

Jules était trés angoissé lorsque le temps du repas arrivait et trés tendu.
Il était difficile pour lui d'y trouver du plaisir et méme de finir un repas. Il
devait souvent avoir l'impression d'« étre gavé », ce qui semble assez
négatif. La crainte de I'entourage qu'il ne mange pas assez et les insis-
tances du corps médical ont conduit a le forcer a manger contre son gré
par peur de la gastrotomie.

Claire, éducatrice
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Quelques précautions a prendre avec certains de ces aliments

PRODUITS

PRODUITS LAITIERS :
* Lait liquide

* Lait en poudre

* Lait concentré

* Fromages frais

* Fromages fondus

* Fromages rapés

Eufs

Beurre - Creme fraiche

Bouillons / jus / sauces

Sucre - Sirop - Miel - Confi-
ture - Coulis de fruits -
Compotes

PRECAUTIONS

Vérifier la DLC ou DLUO de ces produits.

Les utiliser le plus rapidement possible apres ouver-
ture (pour les produits frais).

Attention : rajouter du fromage dans les préparations
implique de raccourcir la durée de conservation du
plat préparé.

Veiller a respecter au maximum leur DLUO.

Bien les conserver au réfrigérateur.

Apres ouverture, la creme fraiche doit étre consom-
mée le plus rapidement possible et sa consommation
ne peut dépasser la DLC du produit initial.

+ Réalisés maison : a utiliser rapidement.
* Issus du commerce : respecter les DLC ou DLUO.

Apres ouverture utilisation dans les 48h.

Aprés ouverture, les conserver au réfrigérateur.

DLC: Date Limite de Consommation / DLUO : Date Limite d’Utilisation Optimale

D’une fagon générale :

= Utiliser des matieres premieres de bonne qualité et en cas de doute, s'abstenir.

= Sortir les matieres premiéres stockées au froid juste au moment de leur mise en

ceuvre et stocker rapidement les produits non utilisés au réfrigérateur en fin de

production.

= Sortir du réfrigérateur les plats a consommer froid au maximum trente minutes

avant le début de leur consommation, surtout en cas de grosse chaleur.
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= Les plats a consommer chauds sont soit refroidis rapidement aprés fabrication, soit
maintenus au chaud jusqu’au moment de leur consommation si la fabrication est
faite peu avant le repas (attention cependant au dessechement et a la modification
organoleptique du produit).

= Siles repas sont composés de produits préts a 'emploi (petits pots, assiettes...) : le
plat réchauffé non consommé ou non terminé doit étre jeté.

= Hachage ou mixage : si possible le faire au maximum deux heures avant la consom-
mation.

DUREE DE CONSERVATION DES PLATS
PRODUITS Conservation entre 0/+3°C
(J=Jour de fabrication ou d'ouverture)

Viande hachée crue J+1
Viande hachée cuite J+2
Plats a texture hachée J+1

ou mixés contenant des
ceufs, produits laitiers,
viandes, poissons

Plats préts a 'emploi * Si le plat a été chauffé, mais non entamé : J+1

(petits pots, assiette...) * Si le plat a été chauffé et en partie consommeé : a jeter
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Le matériel indispensable pour réaliser des repas a texture modifiée

Ce matériel doit étre :

= En bon état (non rouillé) ;

= Propre:le passage en machine a laver la vaisselle est recommandé ;

= Facilement démontable et lavable.

Sont nécessaires :

= Un hachoir (pour 'alimentation qui doit étre hachée seulement);

= Un mixeur socle ou a pied, cuiseur ou non (le mixeur-cuiseur peut étre intéressant

pour des jeunes enfants, car il permet une alimentation peu assaisonnée et une

cuisson vapeur simple) ;

= Un mixeur plongeant (pour les soupes, les potages) ;

= Une centrifugeuse (pour les jus de fruits sans pulpe) et un bol blender (pour les

milk-shake, les smoothies) ;

= Une sorbetiere (pour les glaces et les desserts glacés).

Cela dit, s'il ne doit y avoir qu'un seul appareil de mixage, alors il faut choisir le mixeur.

Le choisir robuste : il va servir souvent, pour I'aliment protidique, viande ou poisson,

pour chaque repas, mais aussi pour le hors-d'ceuvre, pour 'accompagnement des |é-

gumes et/ou des féculents et pour le dessert.

Quantité moyenne mixée pour une
personne par repas :

100 a 300/400g

Taille maximum du bol recommandé :

1 litre

Gamme de matériels électroménagers
congus pour les bébés possible.

Quantité moyenne mixée pour 10 per-
sonnes par repas:

600g a 2.5kg
Taille maximum du bol recommandé :
4 litres

Gamme de matériels électroménagers
congus pour les familles.
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Comment procéder ?

Pour une portion mixée, introduire dans la cuve la portion telle qu'elle serait prévue
en texture entiere, puis a la fin du hachage/mixage, servir la totalité du contenu dans
I'assiette.

Le processus sera identique pour dix personnes : introduire les dix portions dans la
cuve puis ensuite répartir le contenu obtenu dans les dix assiettes.

Attention :

Sila cuve est trop grande pour la quantité désirée, il sera difficile d'obtenir une texture
parfaitement homogene. En revanche, cela pourra convenir pour une alimentation
hachée. Sila cuve est trop petite, cela posera des difficultés d'organisation (multipli-
cation des opérations et multiplication des risques de contamination microbienne).

Il existe des cuves en forme de 8 avec deux axes de rotation des lames qui permettent
une circulation des aliments pour une meilleure homogénéité de la texture hachée ou
mixée.

Dans l'idéal, 'appareil sera muni de lames micro-dentées qui permettront aussi de

hacher/mixer des aliments plus durs comme les carottes crues.

Il aura un couvercle étanche. Certaines préparations de hachés/mixés/moulinés/semi-
liqguides nécessitent l'ajout de liquide ou restituent du liquide. C'est donc indispen-
sable. Si le joint est amovible et lavable, cela facilitera le nettoyage.

Sa vitesse de rotation sera d'au moins 1500 tours/minute et sa puissance d'environ
1000W. Idéalement autour de 3000 tours/minute. Plus la vitesse de rotation sera éle-
vée, plus le mixage sera rapide, efficace et homogene. Il est intéressant d'avoir un
mode de mise en route on/off et un mode pulse.

Le nec plus ultra pour les textures mixées/semi-liquides, mais plus difficile a trouver
pour un particulier : un appareil qui dispose d'un racleur pour la cuve et le couvercle.
En I'absence de ce dispositif, on utilisera une spatule pour racler manuellement.

Petit matériel divers
= Tamis fin non grillagé ou passe-sauce ;
= Poches a douilles jetables ou douilles cannelées lavables ;

= Cuilleres variées dont une cuillere a glace afin de réaliser de jolies présentations en
assiette ;

= Emporte-pieces.
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Vaisselle

Il est nécessaire d'avoir de la vaisselle propre et jolie, qui mette en valeur la présenta-
tion du repas, mais aussi de taille adaptée :

= Pas d'assiette trop petite, d'ou les aliments débordent et rendent la présentation
désastreuse et la consommation compliquée ;

= Pas d'assiette trop grande ou les aliments, réduits de volume par le mixage, pa-
raissent ridicules en quantite.

Le mixage réduit le volume des aliments et risque de ce fait de perturber les repéres
de l'aidant. Il faut résister a I'envie de « charger » davantage l'assiette, car en cas de
surcharge, deux problemes pourraient se poser :

= |a personne va consommer trop de hors-d’ceuvre par exemple, et n‘aura plus ou
plus assez d'appétit ou de force pour finir le plat chaud et/ou le produit laitier.

= La personne va tout manger et ces apports supplémentaires peuvent étre a l'ori-
gine de surpoids ou d'obésité.

On choisira selon les besoins une assiette compartimentée ou non, une assiette avec
un petit rebord qui facilite la préhension a la cuillere, des couverts ergonomiques et
des cuilleres a soupe et a dessert en nombre suffisant pour pouvoir changer entre les
plats salés et les plats sucrés.
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Le choix et la conservation des produits alimentaires

N

= Vérifier que les fruits et [égumes ne présentent aucune moisissure.

= Préférer les viandes et la charcuterie a la coupe et les consommer rapidement
apres achat.

= Préférer le poisson frais entier : qu'il ne sente pas, qu'il soit d'aspect brillant, assez
raide, les yeux brillants, les branchies rouges ou roses humides et brillantes et qu'il
soit vidé.

= Pour le poisson en filet, veiller a ce que la chair soit ferme et brillante.

= Apres achat, le poisson doit étre placé dans le bas du réfrigérateur en contenant
fermé et devra étre consommeé le plus rapidement possible.

= D'une facon générale, cuisiner les produits frais le plus rapidement possible apres
leur achat, en respectant leur date limite de consommation (DLC) : au lendemain du
jour indiqué par la DLC, le produit n'est plus consommable.

= Utiliser des boites de conserve non cabossées et non rouillées.

= Eviter d'acheter les produits surgelés en bloc, les acheter au dernier moment, puis
les transporter en contenant isotherme et les stocker le plus rapidement possible
au congélateur apres achat.

= Pour les produits d'épicerie, veiller a la date limite d'utilisation optimale ; aprés la
date, le produit est encore utilisable, mais ses propriétés organoleptiques et nutri-
tionnelles peuvent étre diminuées.

= Veiller au bon fonctionnement de l'appareil de stockage : présence d'un thermo-
métre.

= Couvrir tous les produits.
= Produits terreux : a laver avant stockage au réfrigérateur.

= Eviter la présence de suremballages (notamment pour les produits laitiers) ou de
boites de conserve.

= Indiquer la date d'ouverture des produits sur 'emballage.
= Nettoyer le réfrigérateur une fois par semaine ; le désinfecter une fois par mois.
= Dégivrer le congélateur une a deux fois par an.

Attention : un produit décongelé ne peut étre recongelé SAUF s'il a subi une phase de
cuisson entre la premiére et la seconde/derniére congélation.
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Précautions particuliéres pour la conservation des aliments mixés/moulinés/
semi-liquides

Les préparations « maison » de repas mixés/moulinés/semi-liquides présentent des
risques microbiens plus importants qu'une alimentation classique, car elles obligent a
manipuler davantage les aliments. Elles nécessitent donc des précautions plus impor-
tantes au moment de leur réalisation et une conservation courte : une a deux journées.
Un produit mixé est en effet bactériologiquement sensible et peu stable : idéalement,
on le consommera au plus prés de sa fabrication.

Les produits industriels de type « petits pots » ou « assiettes pour bébé », méme stéri-
lisés, se jettent dés la fin du repas, s'ils n‘ont pas été consommeés entierement et que la
cuillere a été utilisée directement dans le pot.

ASTUCE

Si on a la certitude que le « petit pot » ou la préparation maison ne va
pas étre consommeé entierement, mieux vaut le diviser : réserver au frais
pendant 24h a 48h maximum la part qui ne va pas étre consommeée et
donner uniqguement la part qui doit I'étre.

La congélation des aliments a texture modifiée est possible, si 'on respecte les précau-
tions suivantes :

= Placer le produit en contenant individuel correspondant a une portion.
= Attendre I'élimination des premiéres buées.
= Couvrir ou filmer le plat, puis le laisser refroidir au réfrigérateur une heure avant.

= |ndiquer le nom du produit et sa date de congélation avant de le placer dans le
congélateur.

= Au micro-ondes ou vingt-quatre heures au réfrigérateur. Le temps d'une congéla-
tion domestique est lent et permet seulement de ralentir le développement micro-
bien pendant la phase de refroidissement. Elle ne tue pas la plupart des microbes
pathogenes, elle les « endort ». Lors des phases de décongélation, ces microbes se
réveillent et recommencent a se multiplier. Ce phénomeéne de multiplication est
plus conséquent lorsque les aliments décongelent a température ambiante. Il est
donc préférable de réaliser les décongélations au réfrigérateur afin de freiner cette
multiplication.

= Consommation immédiate aprés chauffage.
= Pas de recongélation du plat méme s'il n‘a finalement pas été consommé.

D’une facon générale, il est recommandé de cuisiner au dernier moment si possible,
ou au moins de réaliser le mixage au dernier moment.
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Adaptation des textures / témoignages

Plus tard, pour la diversification, outre le fait de mixer tout ce qui est
poisson et viande, nous essayons d'intégrer a son alimentation des |é-
gumes bien cuits non mixés faciles a dissoudre en bouche, des fruits
fondants, en enlevant la peau cela est facilitant. Aujourd’hui, nous pou-
vons lui proposer différentes textures, les fruits secs (abricot, pruneau),
les fruits fondants (nectarine, fraise, kiwi, mangue)... Le fromage bien
coulant, elle en raffole. Boire a la paille aussi est une nouveauté, ca
'amuse et elle s’en débrouille bien. Pour varier, il m'arrive de lui mixer
certaines entrées pour qu'elle puisse les boire a la paille.

En plus de son Syndrome d’Angelman, Zachary a un Syndrome d'allergie
orale et de la dysphagie moyenne a sévere. Ne pouvant pas manger de
fruits et Iégumes ainsi que les noix, les arachides et cie, cela nous limitait
dans la confection des repas. Aussi, avec la dysphagie, le choix de tex-
ture des repas est toujours a adapter. Une gastrostomie a été mise en
place pour I'hydratation et la prise de médicaments. Cette gastrostomie
aide aussi a apporter les éléments nutritifs manquants lors de petits
repas que fait Zachary. Les textures des repas ainsi que les aliments
sont maintenant adaptés aux besoins de Zachary.

Zachary se nourrit maintenant mieux par la bouche. Le changement de
texture lui donne une meilleure assurance car il sait qu'il ne s'étouffera
pas.

Audrey, une maman

Il'y a une option tres bon marché du masticateur, c'est le ciseau a herbes
(de préférence a 3x2 lames car plus solide), beaucoup moins onéreux,
moins efficace (ne pas y penser pour le steak de boeuf, mais pour la plu-
part des viandes blanches, jambons, poissons, etc.). C'est une idée qui
m’'a été amenée par des parents.

Francoise, orthophoniste
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La nutrition entérale, parentérale - chirurgie Nissen - Trachéotomie / témoignages

Sylvain, aprés gastrostomie de 2 ans et demi a 6 ans, mange mixé (uni-
quement) et boit liquide épaissi, de temps en temps de l'eau directe-
ment au verre et systématiquement tous les soirs pour se rincer les
dents aprés lavage (brosse a dents électrique).

Pascal, un papa

Nathan, tétrasomique 15q, a refusé petit a petit de s'alimenter a I'age de
18 mois, aucun probléme de déglutition juste un cerveau qui ne fonc-
tionne pas bien. Nathan perdait donc du poids et rapidement a été trés
faible... Nous sommes repassés du solide au liquide puis au lait et enfin
plus rien ne passait, ni jus de fruit ni eau. Nous avons donc opté, sur les
conseils des médecins, pour la gastrostomie...

La solution était la gastrostomie aprés 1 mois 1/2 nourri par sonde na-
so-grastrique et malgré les tentatives pour l'alimenter, les repas durent
plus longtemps et encore Nathan supporte un débit correct... Des soins
quotidiens de la gastrostomie, changement de bouton tous les 6 mois
par mes soins. Heureusement I'nopital forme les parents a ces soins
infirmiers...

Nathan a repris du poids, a récupéré sa péche et a pu recommencer a
travailler (kiné, psychomotricité, etc.). Il n‘aurait jamais pu progresser
sans ce systeme d'alimentation...

Nathalie, une maman

Alexandre, polyhandicapé, ne mange que des aliments mixés, il ne mas-
tique pas. Il présentait un reflux gastro-cesophagien important depuis
plusieurs années. Lors de la mise au lit, notre enfant avait les aliments
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qui remontaient dans la gorge. Il se gargarisait avec les liquides. Les
traitements médicamenteux n‘apportaient aucune amélioration. Nous
ne pouvions quantifier la douleur ressentie par notre enfant.

Depuis le traitement chirurgical (opération de I'cesophage de type NIS-
SEN Floopy), les reflux ont presque totalement disparu. Notre enfant est
toujours alimenté a la cuillere par aliments mixés.

Georges, un papa

Nous avons commencé les soins dentaires aux alentours des 2 ans de
Clovis. Il est tres difficile de faire entrer quelque chose dans sa bouche,
trop habitué aux sondes d'aspiration, mais les vomissements répétés
dus a la nutrition entérale nous ont incités a vouloir insister sur I'hygiene
dentaire.

Pauline, une sceur

En plus de son Syndrome d’Angelman, Zachary a un Syndrome d‘aller-
gie orale et de la dysphagie moyenne a sévere. Une gastrostomie a été
mise en place pour I'hydratation et la prise de médicaments. Cette gas-
trostomie aide aussi a apporter les éléments nutritifs manquants lors de
petits repas que fait Zachary.

Audrey, une maman

Jeanne ne peut pas s'exprimer. Je ne sais jamais si elle a faim ou soif.
Comme elle a fait des fausses routes quand elle était petite (elle a main-
tenant 13 ans), il faut tout mixer et la faire manger lentement. Idem pour
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I'hydrater, comme elle ne ferme pas bien la bouche, la moitié de ce
gu'elle boit ressort. Pas de prise de poids pendant de nombreuses an-
nées (restée a 20 kg de 7 a 12 ans).

Pose de gastrostomie en 2012. Ma fille continue de manger comme
avant dans la journée (3 ou 4 repas a la petite cuilléere) et gastrostomie
la nuit. Apres une réticence de ma part (encore une opération pour la
pose de la gastro et du matériel en + a la maison et des soins supplé-
mentaires), je suis trés contente de cette solution. Je ne me pose plus
de questions sur la quantité avalée dans la journée car je sais qu'elle
aura sa « ration » la nuit. De plus quand il fait chaud, je I'hnydrate dans la
journée par la gastrostomie.

Bénédicte, une maman
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L'accompagnement des familles / témoignages

J'ai été confrontée pendant les premieres années de Maxence, en pre-
mier lieu, a des troubles de la succion, puis, quand il a grandi, a des
troubles de la mastication. Ce trouble a perduré puisqu'aujourd’hui a
I'age adulte, il mastique peu ses aliments. Les conséquences de ces
troubles ont été la difficulté a s'alimenter pour Maxence, une courbe de
croissance perturbée et beaucoup d’'angoisse pour moi.

Dominique, une maman

Nourrir Jean-Baptiste fut tres long et tres difficile jusqu’a ses 7 ans, avec
beaucoup d'inquiétude au début, car il prenait peu et grossissait lente-
ment.

Il a fallu s'adapter, sans aide, pour trouver ce qui fonctionnait ou non.

Les rééducations nous ont été proposées que trop tardivement, vu le
nombre de fois ou on a évoqué tous ses problemes.

Certes, toutes n‘ont pas fonctionné ou ne sont pas optimales en résul-
tats, mais il a progressé grace a cela et nous n'étions plus seuls a nous
battre pour que le repas reste un moment agréable, convivial et non
une lutte incessante avec toujours cette question : qu'est-ce qu'il va me
prendre aujourd’hui en quantité ? Comprendre comment il fonctionnait,
pourquoi il y avait tel ou tel probléeme (diagnostic d'une dyspraxie a 15
ans), nous a aidés a déculpabiliser et a se réadapter au mieux pour lui.

La encore un diagnostic posé plus tot, une meilleure écoute nous au-
raient fait gagner du temps, de I'énergie, un mieux-étre pour lui comme
pour nous ou son frére et ses sceurs.

Isabelle, une maman
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Le plaisir au cours des repas n'a pu apparaitre qu'autour du 9e mois ;
avant il était pour nous, parents, fatiguant (car tres long, elle n'ouvrait la
bouche que pour les trois premiéres bouchées) et source de tension
(peur de la perte de poids excessive). Avec la diversification, la notion de
plaisir est arrivée progressivement, méme si I'appétit est resté petit au
départ.

Aline, maman de Joyce

Appétit minime parfois un petit suisse en tout et pour tout dans la jour-
née. Beaucoup de stress pour les parents. Durée des repas intermi-
nable. Impression que notre fille n‘avait pas envie de vivre. Refus de
s'alimenter pour nous dire quelque chose ?

Nous, ses parents, avons réussi a nous détacher (un peu) de ce pro-
bleme et a étre plus détendus au moment des repas, et notre fille, au
bout de longs mois, a commencé a mieux manger dans des proportions
raisonnables bien que limitées.

Le pédiatre nous disait toujours qu'un enfant ne se laisserait jamais
mourir de faim ! Il avait raison, mais nous avons passé des moments
terribles !

Béatrice, une maman

La difficulté la plus importante c'est I'incompréhension de I'entourage
personnel et professionnel voire méme les orthophonistes : « Il est ca-
pricieux. » J'ai pu rencontrer une orthophoniste spécialiste de ces
troubles, cela m'a déculpabilisée. Elle préconisait des massages de dé-
sensibilisation de la langue et des gencives, mais refus absolu d’Eloy d'y
participer, donc abandon.

Claudine, une maman
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Dans lI'ensemble, il n'y a pas lieu de parler de ‘difficultés’, au contraire :

avec nous, en général, les repas de Sylvie sont, au-dela de leur valeur
pour sa santé, une source de plaisir et d'opportunités de développe-
ment (initiatives, autonomie, relations, communication.).

Eric, un papa

Géraldine quand elle était petite, mangeait tres mal et elle a fini par ne
plus arriver a avaler facilement. Elle gardait les aliments dans la bouche,
dans les joues, sous la langue, mais n‘enclenchait pas la déglutition. Les
biberons duraient des heures, elle ne buvait pas.

Elle a alors ralenti sa croissance; et nous avons commencé a la gaver,
elle devait avoir prés de 1 an. Nous l'avons gavée pendant trois ans a
peu pres. De ce temps-la, la gastrostomie était réservée aux cas tres
graves, et les chirurgiens ont refusé.

C'était une contrainte difficile pour elle et moi, ces gavages, pas un geste
bien maternel, parfois une agression, mais ¢a lui a permis de grandir !

Marielle, une maman

La guidance parentale est 'essentiel de ma prise en charge. J'accom-
pagne les parents et je réponds quotidiennement a leurs questions par
mail. On se voit soit une fois/semaine soit une fois/mois en fonction du
trouble. Je leur explique les stimulations a faire quotidiennement.
Quand il s'agit de nourrissons, je les prends en charge moi-méme plu-
sieurs fois/semaine afin de restimuler la sphére oro-faciale et de per-
mettre pour certains une autonomie alimentaire et éviter la sonde ou la
gastrotomie. Plusieurs parents pourront témoigner de cette réussite qui
est due a un merveilleux travail d'équipe avec la famille et parfois les
assistantes maternelles et créches, partenaires indispensables.

Gaélle, une orthophoniste
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Les pathologies bucco-dentaires

N

La plaque dentaire est un dép6t mou composé de micro-organismes. Elle se fixe sur
les dents, les gencives et les muqueuses. Un brossage ne I'élimine pas une fois pour
toutes ; elle réapparait au fur et a mesure des repas, aussi doit-elle étre éliminée régu-
lierement au cours de la journée.

Les caries sont des « trous » dans les dents. Elles sont provoquées par le sucre contenu
dans les débris alimentaires qui collent aux dents et transformé en acide par les bac-
téries. En I'absence de soins, les caries se développent jusqu’a toucher la partie vivante
de la dent et C'est la « rage de dents », treés douloureuse. Les bactéries pénetrent a
I'intérieur et vont jusqu'a I'extrémité des racines pouvant occasionner une infection
sous la dent, laquelle peut s'étendre a la circulation sanguine.

Le risque en est alors une augmentation des symptémes des maladies existantes, I'ap-
parition de nouvelles maladies, une modification du comportement...

En 'absence d'une bonne hygiene bucco-dentaire, la gencive peut, elle aussi, étre at-
teinte et une inflammation apparait. Cette inflammation se traduit par une rougeur, un
gonflement ; des saignements se produiront au moment du brossage.

Un entretien régulier de la cavité buccale pourra venir a bout d'une gingivite et en
éviter d'autres.

Les muqueuses et les gencives peuvent présenter des atteintes mycosiques, comme la
candidose ou le muguet.

Les causes en sont :

= Une hygiéne bucco-dentaire irréguliere ;

= Un déséquilibre de la flore buccale ;

= Une bouche séche ou acide ;

= La prise d'antibiotiques ou de certains anti-inflammatoires (corticoides) ;
=

Une diminution des défenses du systéme immunitaire.
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La présence d'une mycose peut étre invalidante et occasionner des troubles de la mas-
tication, de la déglutition, rendre I'hygiene bucco-dentaire difficile a cause des brllures
ou des douleurs dont elle s'accompagne.

Une prise en charge médicale peut alors étre proposée pour déterminer si certains
facteurs en favorisent I'apparition.

Les remeédes :

= Améliorer I'hygiéne bucco-dentaire (bains de bouche ou soins de bouche au bicar-
bonate

= de sodium afin de réduire l'acidité) ;
= Hydrater la bouche régulierement;
= Fviter les aliments trop acides comme les yaourts, les agrumes ;

= FEviter les aliments ou les boissons trop sucrés, car le sucre se transforme en acide.

La prise de certains antiépileptiques peut occasionner une sécheresse excessive de
la bouche ou engendrer un accroissement du volume de la gencive (hyperplasie gin-
givale). Cet accroissement du volume de la gencive peut occuper une partie ou tout le
palais et peut également recouvrir de facon conséquente les dents, en occasionnant
une géne a la mastication et en génant I'éruption des dents.

L'hygiene bucco-dentaire doit étre alors excessivement rigoureuse, pour éviter que
des débris alimentaires ne s'accumulent entre les dents et la gencive hyperplasique.

Une prise en charge chez un dentiste peut étre envisagée et une gingivectomie réalisée
(ablation d'une partie de la gencive lorsque son volume est génant).
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Santé bucco-dentaire / témoignages

Noé, 10 ans, autiste, refuse souvent d'ouvrir la bouche pour le bros-
sage : brossage deux fois/jour tres tres bref, pas assez profond, difficul-
tés sur les dents du fond.

Il est incapable de rester assis suffisamment longtemps pour des soins
au fauteuil, incompréhension de ce qui arrive, risque de « mordre » le
dentiste... Le dentiste arrive a examiner la bouche, mais rien de plus
(radios, soins...).

Les conséquences de la mauvaise hygiene : 4 caries a 9 ans 1/2, maux de
dents et de téte (dus aux caries).

Solution : hospitalisation de jour en ambulatoire, anesthésie générale
qui a permis de prendre une radio panoramique et de soigner les dents
cariées.

Fabienne, une maman

Refus des soins et de 'hygiene en raison de la contention nécessaire des
mains, méme si la nécessité d'ouvrir la bouche pour crier et pleurer est
opportunément facilitant pour le dentiste.

Christian, papa de Pierre

Tania a 2 lavages de 3 minutes avec une brosse électrique + 1 rincage
avec un jet électrique en force « 2 » avec un appareil Brun professionnel.
Avec une pate gingivale. A la maison, mais également & son centre (jai
réussi a I'imposer et ¢ca marche).

Annuellement, son dentiste lui fait un détartrage et contrdle ses dents.

A ce jour, Tania n‘a aucune carie.... Seul probléme : une dent cassée lors
d’'une chute.

Louis et Patricia, des parents
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Nous avons commencé les soins dentaires aux alentours des 2 ans de
Clovis. Il est tres difficile de faire entrer quelque chose dans sa bouche,
trop habitué aux sondes d'aspiration, mais les vomissements répétés
dus a la nutrition entérale nous ont incités a vouloir insister sur I'hygiéne
dentaire. Apres avoir consulté I'orthophoniste, nous avons essayé dans
un premier temps de soulager ses gencives (toutes ses dents ne sont
pas encore sorties) avec des massages, puis nous avons réussi a lui
brosser les dents avec une petite brosse et I'équivalent d'un petit pois de
dentifrice parfumé. Nous lui ringons ensuite la bouche a I'aide de com-
presses humides. Clovis commence a apprécier ce moment et on com-
mence a réenvisager une stimulation orale et gustative.

Pauline, une sceur

Il a fallu intervenir aupres du centre pour que I'on puisse lui brosser les
dents surtout aprés le repas de midi : ce ne fut pas facile, car méme en
interpellant le coordinateur pédagogique et le médecin du centre, ils
prétextaient un manque de temps ne leur permettant pas d'effectuer ce
geste « médical » qu'était pour eux le brossage des dents.

Grace a 2 certificats (un de notre généraliste et un du cardiologue qui
suit ma fille atteinte d'une cardiopathie d'ou propreté des dents tres
importante), nous avons, son papa et moi, eu gain de cause.

Concernant les soins dentaires, nous n‘avons pas encore d{ intervenir,
mais nous savons que si tel est le cas, seule une anesthésie générale
permettra de la soigner.

Catherine, maman d’Anne

Ses gencives saignent facilement donc brossage des dents avec une
brosse électrique : cela nous évite aussi de lui faire mal.

Catherine, maman d’Anne
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Eloy, enfant de 8 ans, porteur de trisomie 21, souffrant depuis bébé et
jusqu'a 4/5 ans de réflexe nauséeux, reflux gastro-cesophagien plus dif-
ficultés de mastication, déglutition, fausses routes. Opposant aux soins
dentaires (brossage 1 fois/semaine environ !).

Claudine, une maman

L'hygiene dentaire de Rémi, 12 ans, Syndrome d’Angelman, est presque
nulle a cause de la difficulté a introduire un objet étranger (la brosse a
pile a marché quelque temps). Heureusement, Rémi a des dents tou-
jours tres saines. Il est suivi a Necker par des dentistes trés compétents
et tres patients.

Agnés, une maman

Soins dentaires par dentiste de ville impossibles car pas de coopéra-
tion. Une fois par an, hospitalisation pour détartrage sous AG et soins.

Sylvain, aprés une gastrostomie de 2 ans et demi a 6 ans, mange mixeé
(uniguement) et boit liquide épaissi, de temps en temps de I'eau directe-
ment au verre et systématiquement tous les soirs pour se rincer les
dents aprés lavage (brosse a dents électrique).

Pascal, un papa

Pour les soins de bouche, il existe un dispositif plus maniable que la
compresse ; ce sont des batonnets buccaux (comme un coton-tige avec
de la mousse au bout).

Francoise, orthophoniste
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Aménorrhée secondaire : disparition des menstruations (regles) aprés une puberté
normale.

Amyotrophie : diminution du volume d’'un muscle.

ANC (Apports Nutritionnels Conseillés) : ces recommandations correspondent a des
catégories de populations en fonction de critéres généraux (age, sexe, niveau d'activité

physique).
Anosmie : perte totale ou partielle de 'odorat.

Apnée : arrét de la respiration de durée variable.

Arthrodése vertébrale : intervention chirurgicale consistant a bloquer définitivement
une articulation vertébrale.

Ascite : épanchement abdominal, c'est-a-dire qu’un liquide anormal est présent dans
'abdomen.

Asthénie : grande fatigue.

Athétose : troubles caractérisés par I'existence de mouvements involontaires, lents,
irréguliers, de faible amplitude, ininterrompus, affectant surtout la téte, le cou et les
membres.

Béribéri : carence en vitamine B1 qui occasionne une fonte musculaire et une grande
fatigue.

Bol alimentaire : c'est le mélange obtenu par les aliments mastiqués et les sécrétions
digestives.

Bolus : « bolus » est synonyme de « dose » dans le cas particulier de I'alimentation arti-
ficielle. On utilise ce mot le plus souvent pour des médicaments liquides sous forme
de perfusion, d'ampoule.

Bradycardie : c'est un ralentissement du rythme cardiaque en deca des normes pour
I'dge. La bradycardie s'oppose a la tachycardie (rythme cardiaque trop rapide).

Cardia : jonction entre l'cesophage et 'estomac. Le cardia forme un sphincter qui a
pour role de limiter les remontées vers l'cesophage.

Carence martiale : il s'agit d'une carence en fer qui provoque de I'anémie (blancheur,
fatigabilité, essoufflement).

Céphalées : maux de téte, migraine.
Cérébrolésé : atteint d'une lésion cérébrale fixée d'origine congénitale ou traumatique.

Cétonurie : élimination par les urines des corps cétoniques (acétone, béta hydroxybu-
tyrique et acide acétylacétique).

Choanes : orifice postérieur des fosses nasales.

Choc hypovolémique : il fait suite a une diminution brutale du volume sanguin et de
la tension artérielle. Les organes ne peuvent plus correctement assurer leur fonction.
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Comorbidité : désigne des maladies et/ou divers troubles s'ajoutant a une maladie
initiale.
Coprophagie : ingestion d'excréments.

Corticalisation : recours a une commande motrice volontaire et souvent consciente
pour réaliser une action motrice qui se fait normalement de facon innée voire réflexe.

Dysoralité : cC'est 'ensemble des difficultés alimentaires qui touchent la voie orale, par
refus alimentaire, par absence d'expérience alimentaire ou par hypersensibilité.
Dyspepsie : symptémes de la digestion difficile.

Dysphagie : on regroupe sous ce terme I'ensemble des difficultés de digestion.

Dyspnée : on regroupe sous ce terme 'ensemble de difficultés respiratoires.

Dystrophie musculaire : il s'agit d'un groupe de maladies du muscle se caractérisant
par une destruction progressive ou congénitale de la structure du muscle responsable
d'une hypotonie et perte de force musculaire.

Escarre : plaie par écrasement et mort des tissus, souvent due a un manque de vascu-
larisation consécutif a une mobilisation limitée et a un statut nutritionnel fragile.

Fécalome : accumulation de matieres fécales déshydratées et dures, le plus souvent
dans le rectum; il arrive qu'il remonte dans le colon.

Gastrostomie : abouchement artificiel de I'estomac vers la peau du ventre par un
petit orifice qui permet la mise en place d’'une nutrition par sonde directement dans
I'estomac.

Gnosies : cC'est une fonction cognitive qui permet d'identifier, de reconnaitre et de don-
ner du sens a ce qui est percu par nos sens (nos perceptions) ; par exemple la recon-
naissance d'un visage, I'association d'un son avec un événement (sirene = incendie).

Hernie hiatale : il s'agit de la remontée saillie de la partie haute de I'estomac (le cardia)
dans le thorax.

Hyperlordose cervicale : cambrure physiologique antérieure trop prononcée de la
colonne vertébrale cervicale au niveau du cou.

Hypermétabolisme : le métabolisme est I'ensemble des réactions chimiques qui per-
mettent a I'organisme de fabriquer ou détruire des substances. L'hypermétabolisme
traduit un fonctionnement exagéré de certaines réactions chimiques.

Hyperphagie : absorption excessive de nourriture en un temps limité, entrainant une
prise de poids.

Hypersialorrhée : |a sialorrhée est la production de salive par les glandes salivaires.
L'hypersialorrhée est la production excessive de salive.

Hypertrichose lanugineuse du dos : I'hypertrichose est une présence anormalement
excessive de poils. «Lanugineuse » définit ces poils comme étant laineux, duveteux.

Hypotonie : diminution du tonus musculaire.
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Hypotrophie : diminution du poids ou du volume d'un organe ou d’'un individu lorsque
cette diminution est globale.

latrogénie : ce sont les effets indésirables générés par des actes médicaux, des trai-
tements médicamenteux, des interventions chirurgicales, des examens complémen-
taires...

IMC (ou Indice de Masse Corporelle) : il s'agit d'un ratio. Il se calcule ainsi :
IMC = (poids en kg)/(taillez en m).

Cet indice permet de diagnostiquer un statut nutritionnel par rapport a une échelle de
référence.

IMC (ou Infirmité Motrice Cérébrale) : appelée aussi Paralysie Cérébrale (PC). Il s'agit
d'un trouble du mouvement et de la posture dG a une |ésion cérébrale fixée ou a une
malformation du cerveau apparue au cours du développement (avant cing ans).

Marche en équin : marche sur la pointe des pieds.

Merycisme : régurgitation répétée et re-mastications de la nourriture, pendant une
période d'au moins un mois faisant suite a une période de fonctionnement normal. Le
comportement n'est pas dd a une maladie gastro-intestinale ni a une autre affection
médicale générale associée.

Météorisme : sensation de ballonnements, de tiraillements. Le météorisme peut étre
douloureux et +/- accompagné de flatulences et de bruits.

Micrognathie : situation ou I'une ou les deux machoires ne sont pas développées et
sont de plus petite taille.

Muscles masséters : ce sont de puissants muscles de l'appareil masticatoire.

Nutrition entérale : méthode d’alimentation « artificielle » qui complémente ou rem-
place I'alimentation par la bouche. Les préparations alimentaires sont introduites par
une sonde directement dans le tube digestif :

* sonde nasogastrique = le tuyau sonde passe par le nez et apporte la prépa-
ration alimentaire jusqu’a I'estomac ou le travail de digestion peut commen-
cer;

« gastrostomie = la préparation alimentaire est introduite directement dans
'estomac;

* jéjunostomie = la préparation alimentaire est introduite directement dans la
partie de l'intestin appelée jéjunum.

Nystagmus : mouvements oscillatoires involontaires faits d'une secousse rapide et
d'une secousse lente des yeux d'origine congénitale le plus souvent et pouvant étre en
lien avec une atteinte ophtalmologique ou neurologique.

GEsophagite : inflammation de 'cesophage.
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Oligo-anurie : diminution, qui peut aller jusqu'a la suppression, de la production
d'urine.

Ondes péristaltiques : contractions musculaires a fréquence et vitesse variables (se-
lon la localisation cesophage, intestin gréle, uretére, etc.). Ces ondes permettent a la
substance contenue d'avancée.

Ontogéneése : elle décrit le développement progressif d'un organisme depuis sa
conception jusqu'a sa forme mdre, voire jusqu’a sa mort.

Opisthotonos : anomalie de |la posture axiale liée a une prédominence des extenseurs
du rachis, responsable d'une hyperextension pouvant aller jusqu'a une attitude pos-
turale en pont.

Os hyoide : parfois appelé os lingual est un os situé au-dessus du larynx dans la partie
antérieure du cou, en dessous de la base de la langue. Cest le seul os du squelette
qui ne soit pas articulé avec un autre os.

Ostéomalacie : déminéralisation osseuse liée a une carence en Vitamine D.
Ostéopénie : diminution de la densité osseuse.
Ostéoporose : diminution pathologique de la densité osseuse.

Palais ogival : un palais ogival est un palais étroit et profond qui rétrécit les fosses
nasales. Il engendre généralement des problémes orthodontiques, mais peut étre cor-
rigé a l'aide d'une chirurgie d'expansion maxillaire.

Pellagre : c'est une maladie due a une carence en vitamine PP qui se manifeste par
trois catégories de symptdmes : cutanés gastro-intestinales, neurologiques et psychia-
triques.

Péristaltisme aesophagien : contraction musculaire qui permet au contenu de l'ceso-
phage d'avancer jusqu’'a I'estomac.

Phanéres : ce sont des productions issues de I'épiderme. Chez 'Homme, les princi-
paux phanéres sont les cheveux, les poils, et les ongles.

Pica : ingestion répétée de substances non nutritives pendant une période d'au moins
un mois. Ce comportement survient généralement entre six mois et un an, quand l'en-
fant explore le monde. Toutefois, il est considéré comme « pathologique » s'il devient
durable et s'il « ne correspond pas au niveau de développement ».

Polypnée : augmentation de la fréquence respiratoire au-dela des normes pour I'age.

Position en cyphose dorsale : elle est soit I'exagération de la courbure dorsale nor-
male, soit I'insuffisance de cambrure des cervicales ou des lombaires.

Potomanie : consommation démesurée et incontrdlable de liquide.

Praxies : ensemble de mouvements, de séquences gestuelles complexes, coordon-
nées dans un but, pouvant progressivement s'automatiser a force d'entrainement.
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Prolapsus rectal : pathologie causée par une anomalie de la fixation du rectum, qui
entraine une difficulté a contréler les défécations voire l'incontinence anale.

Protrusion de la langue : langue qui sort de la bouche.

Pyrosis : sensation de brQlure qui remonte de l'estomac vers l'cesophage parfois
jusqu'a la bouche.

Rectocolite : inflammation du colon.
Rectorragies : hémorragies par I'anus du sang issu du rectum.

Retrognathie : déformation de la machoire, qui semble rejetée en arriere, quand elle
est observée de profil.

Satiété : état d'une personne dont la faim est entierement satisfaite.

Sensations trigéminales : c'est la perception de la température, de la texture et de la
consistance par la langue, la cavité orale ou la cavité nasale.

Sialorrhée : production de salive par les glandes salivaires (voir hypersialorrhée).

Sonde naso-gastrique : méthode de nutrition artificielle qui permet d'introduire un
petit tuyau (la sonde) qui passe par le nez et va jusqu’a I'estomac.

Sous-corticale : en dessous du cortex.

Spasticité : tonus musculaire exagéré qui occasionne des mouvements involontaires
et non maitrisés.

Stases des aliments : |e fait de garder en bouche ou dans les replis de la bouche des
aliments non avalés.

Sténose de I'oesophage : rétrécissement de 'cesophage lié a une pathologie.
Stimulation nociceptive : stimulation responsable de douleurs.

Stridor : bruit aigu anormal émis lors de la respiration, d0 a un passage anormal de
I'air dans les voies aériennes supérieures.

Tapping : épreuve neuropsychologique visant a explorer entre autres, limpulsivité,
mais également la dextérité manuelle.

Ténesme : tension douloureuse dans la région de I'anus ou de la vessie, avec sensa-
tion de brQlure et envie constante d'aller a la selle ou d'uriner.

Trachéotomie : réalisation d'un orifice a la base du cou permettant d'aboucher la tra-
chée a la peau pour permettre de respirer, lorsque la voie aérienne supérieure est
obstruée.

Voile du palais : zone située a l'arriere du palais et derriére le nez.

Xérostomie : sécheresse exagérée de la bouche qui n'est pas liée a la soif mais a
I'absence ou la diminution de production de salive.
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(® AQUITAINE

Centre Hospitalier Universitaire Pellegrin - BORDEAUX
Unité de rééducation de la déglutition

Service de Médecine Physique et Réadaptation

Chef de service : Pr PATRICK DEHAIL

(® BASSE-NORMANDIE

Centre Hospitalier Universitaire - CAEN
Hépato-gastro-entérologie et Nutrition
Chef de service : Pr Thong DAO

(® ILE-DE-FRANCE

Hopital Necker - PARIS
+ Pédiatrie générale
Chef de service : Pr Véronique ABADIE

+ Gastro-entérologie, hépatologie pédiatriques et nutrition
Chef de service : Pr Olivier GOULET

Hopital Robert Debré - PARIS
Gastro-entérologie, mucoviscidose, pneumologie et nutrition
Chef de service : Dr Jean-Pierre HUGOT

Hopital Trousseau - PARIS
Gastro-entérologie et nutrition pédiatrique
Chef de service : Pr Patrick TOUNIAN

(® LANGUEDOC-ROUSSILLON

Hopital Arnaud de Villeneuve - MONTPELLIER
Gastro-entérologie nutrition et maladies métaboliques pédiatriques
Chef de service : Pr Frédéric HUET

Hopital Lapeyronie - MONTPELLIER

Chirurgie viscérale et urologie pédiatrique
Chef de service : Pr Nicolas KALFA

(® MIDI-PYRENEES
Hépital des Enfants - TOULOUSE

Gastro-entérologie, Hépatologie, Nutrition et Diabétologie pédiatriques
Chef de service : Dr Claire LE TALLEC
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Hopital Larrey - TOULOUSE
Unité de la voix et de la déglutition
Chef de service : Pr Elie SERRANO

(® PAYS DE LA LOIRE

Centre Hospitalier Universitaire - NANTES
Hépato-gastro-entérologie et assistance nutritionnelle
Chef de service : Pr Stanislas BRULET DES VARANNES

Centre Hospitalier Universitaire - ANGERS
Gastro-entérologie et Nutrition pédiatriques
Chef de service : Dr Jean-Louis GINIES

(® NORD PAS-DE-CALAIS

Centre Hospitalier Universitaire - LILLE
Service gastro-nutrition pédiatrique
Chef de service : Pr Frédéric GOTTRAND

(® PROVENCE ALPES - COTE D'AZUR

Hopital de la Timone - MARSEILLE
Hépato-gastro-entérologie et nutrition, endocrinologie et néphrologie pédiatriques
Chef de service : Pr Michel TSIMARATOS

Hopital Archet 2 - NICE
Gastro-entérologie, hépatologie et nutrition
Chef de service : Pr Xavier HEBUTERNE

(® RHONE-ALPES

Hopital Femme-Mére-Enfant - BRON

+ Hépatologie-gastro-entérologie et nutrition pédiatriques
Chef de service : Pr Alain LACHAUX

* Endocrinologie pédiatrique, diabéte et maladies héréditaires du métabolisme
Chef de service : Pr Marc NICOLINO

Hopital de la Croix-Rousse - LYON
Nutrition Clinique Intensive
Chef de service : Pr Claude GUERIN

Hopital Nord-ouest - VILLEFRANCHE-SUR-SAONE
Pédiatrie

Chef du péle femme/enfant : Dr Philippe REBAUD
Service ORL : Dr Céline RICHARD
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Centre Hospitalier Universitaire - GRENOBLE
Gastro-entéro-hépatologie et Nutrition pédiatrique
Chef de service : Pr Jean-Pierre ZARSKI

Centre Hospitalier Annecy Genevois - PRINGY
Chef de service unité grands enfants : Dr Catherine DIDIER WRIGHT
Chef de service néonatologie et nourrissons : Dr Catherine GLASTRE

Groupe Miam Miam
Personnes ressources dans plusieurs régions de France.
http://www.groupe-miam-miam.fr/

Groupe « Amuse-bouche »

Prise en charge multidisciplinaire des troubles de l'oralité.

Service de Psychiatrie de I'Enfant et de I'’Adolescent - Groupe hospitalier PITIE-SALPE-
TRIERE

Tél:0142162363-0142162333

Association La vie par un fil
Pour enfants et adultes en nutrition parentérale et entérale a domicile
www.lavieparunfil.com

Association Gourmandys

Organise régulierement des café-parents afin de permettre aux parents d'aborder
I'oralité en présence de professionnels de santé.
http://gourmandys.e-monsite.com/

AFAO - Association Francaise de I'Atrésie de I'GEsophage
Organise des journées familles sur différents themes
www.afao.asso.fr

RESEAU 4P - Réseau Régional de Rééducation et de Réadaptation pédiatrique en
Rhdne-Alpes

Rassemble des professionnels impliqués dans la prise en charge de I'enfant et de I'ado-
lescent en situation de handicap.

www.rdp.fr

N

AFDN
Premiere Organisation professionnelle des diététiciens de France
www.afdn.org
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N

(® ALSACE

Handident Alsace

1-5, Rue Colomé BP 92

67502 HAGUENAU

Tél: 0388901900
http://www.fondation-saint-francois.com/Default.aspx?alias=www.fondation-
saint-francois.com/handident

(® AUVERGNE

Centre Hospitalier Universitaire Hotel Dieu
Unités de soins spécifiques, Service d'odontologie
Boulevard Léon-Malfreyt, BP 69

63003 CLERMONT-FERRAND

Tél: 04 73 750 304

Centre Hospitalier Guy Thomas

Service Odontologie boulevard Etienne-Clementel
63200 RIOM

Tél: 0473 67 8040

(® BASSE-NORMANDIE

Réseau des services pour une vie autonome
Espace Robert Schuman

3 place de I'Europe

14200 HEROUVILLE SAINT CLAIR

Tél: 0231539794

www.rsva.fr

(® BOURGOGNE

Centre Hospitalier Universitaire
Service d'odontologie

3 rue du Faubourg Raines, BP 1519
21033 DIJON CEDEX

Tél: 03 8029 56 06

(® BRETAGNE

Réseau Soins Dentaires Spécifiques
6, rue Saint Thomas

35000 RENNES

Tél: 02997949 68
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(® CENTRE

Albatros 36

Cabinet de consultation

Centre Hospitalier de CHATEAUROUX
Tél: 0254296008
http://albatros36.fr/

(® CHAMPAGNE-ARDENNES

Hépital Maison Blanche

Service d'odontologie

45 rue Cognacg-jay

51100 REIMS

Tél:03267877 11
www.chu-reims.fr/presentation/etablissements/hopital-maison-blanche

(® ILE-DE-FRANCE

Rhapsodif

6/8 rue Legraverend

75012 PARIS

Tél: 0145893384
www.rhapsodif.com/dyn/

Réseau Appolline

Hopital Privé Gériatrique les Magnolias,
77 rue du Perray

91160 BALLAINVILLIERS

Tél: 0169805929 ou 01698046 89
www.appolline.fr

(® LANGUEDOC-ROUSSILLON

Centre Hospitalier Universitaire
Service d'odontologie

549 av du Professeur JL-Viala
34295 MONTPELLIER CEDEX 5
Tél:04 67336748

(® LORRAINE

Handi accés
www.handi-acces.org/site/index.php
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(® MIDI-PYRENEES

Handident Midi Pyrénées :

Conseil Régional Midi-Pyrénées

9 Avenue Jean Gonord

31500 TOULOUSE

Tél: 0561348298
www.handident-midi-pyrenees.com

Hopital Purpan

Service d'odontologie
Place du Docteur Baylac
31000 TOULOUSE

Tél: 0561777347

(® PAYS DE LA LOIRE

Centre Hospitalier Universitaire
Service stomatologie

4 rue Larrey

49933 ANGERS cedex 9
Tél:0241353276

Réseau Acsodent
UFSBD

7 boulevard Marc Leclerc
49100 ANGERS

(® NORD PAS-DE-CALAIS

Association HANDIDENT

Centre Marc Sautelet

10 rue du petit boulevard, BP 20127
59653 VILLENEUVE D’ASCQ CEDEX
Tél:03 288007 86
www.handident.com

(® POITOU-CHARENTES

Handisoins86

Centre Hospitalier Camille Guérin

Rue du Docteur Luc-Montagnier

86100 CHATELLERAULT

Tél: 054902 56 35
http://handisoins86.free.fr/handisoins86.php?page=accueil
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(® PROVENCE ALPES - COTE D'AZUR

Handident PACA

Hopital de Ste Marguerite Pavillon 9
270 bd. Ste. Marguerite

13009 MARSEILLE

Tél: 04914307 94
www.handidentpaca.fr

Hopital la Timone
Service d'Odontologie
264 rue Saint-Pierre
13005 MARSEILLE
Tél: 0491388900

(® RHONE-ALPES

Réseau Santé bucco-dentaire et Handicap Rhdne-Alpes

(Réseau en structuration dans chaque département de Rhone-Alpes)
Centre Hospitalier le Vinatier

Batiment 505 Bis, 95 Bd Pinel

69677 BRON CEDEX

Tél:04 37915245

www.reseau-sbhdh-ra.org

Handicap et Santé bucco-dentaire 42

30 rue d'Arcole

42000 SAINT-ETIENNE

Tél: 0477 38 46 64
https://sites.google.com/site/hsbdloire/

Centre en santé orale Drome-Ardéche
Centre hospitalier Ardeche Méridionale
Avenue de Bellande, BP 146

07205 AUBENAS

Tél: 04753564 05
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Réseau-Lucioles : http://www.reseau-lucioles.org/

» Troubles de I'alimentation et Handicap mental sévére : Pratiques et connaissances
approfondies

» Mix et délices, 80 recettes gastronomiques mixées, élaborées par des grands chefs
» Alimentation, hydratation, pertes salivaires...

» Troubles du sommeil et Handicap

Réseau R4P : http://www.r4p.fr

» Surveillance de I'état nutritionnel des enfants polyhandicapées

» Prévention et traitement de I'ostéoporose de I'enfant porteur d’une déficience mo-
trice

» Prise en charge du bavage chez I'enfant en situation de handicap

» Rééducation du bavage chez I'enfant handicapé

Santé.gouv : http://www.sante.gouv.fr/

» Programme national nutrition santé - 2011-2015

Alimentation.gouv : http://alimentation.gouv.fr/

» Recueil de recommandations de bonnes pratiques d’hygiéne a destination des
consommateurs

Manger/Bouger : http://www.mangerbouger.fr/

» Les guides de nutrition

» Les fiches conseils

INPES (Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé)
http://www.inpes.sante.fr/

» Mémo nutrition

» La Santé vient en mangeant
Haute Autorité de Santé : http://www.has.fr/

ANESM (Agence Nationale de I'Evaluation et de la qualité des Etablissements et
Srevices Sociaux et Médico-sociaux) : http://www.anesm.sante.gouv.fr/

» Dossier, juillet 2013: L'accompagnement a la santé de la personne handicapée

Vulgaris médical : http://www.vulgaris-medical.com/
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» Les difficultés a s'alimenter chez I'enfant présentant un syndrome génétique, Jasmine
Don et Madeleine Gaquiere, étudiantes en orthophonie, sous la responsabilité de
Catherine Thibault, orthophoniste et psychologue :
http://oralite-alimentaire.blogspot.fr/

» Aider un enfant infirme moteur cérébral a s’alimenter, Marie Charbonnel, étudiante a
la Haute Ecole de la Ville de Liege :
https://docs.google.com/file/d/0BzOHMuQmj2aSUUFZOVU1YS1IWkU/edit?usp=sharing

http://www.identites-vpc.com
http://www.abc-du-mieux-vivre.com
http://www.hoptoys.fr
http://www.parkinson.ch
http://www.materiel-handicap.fr
http://www.tousergo.com
http://autonomie5962.com

http://www.astelos-sante.com
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