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INTRODUCTION

a nutrition des personnes handicapées doit s’inscrire dans une logique de

prévention et de qualité de vie. Il est essentiel a ce titre de prendre en

compte en amont les divers troubles et spécificités liés a leur alimentation :
état bucco-dentaire souvent précaire, altérations motrices et sensitives dans les phases
volontaires et réflexes de la déglutition, complications respiratoires induites par la
dysphagie, troubles gastro-entérologiques, dépenses énergétiques parfois élevées en
raison de la spasticité ou des troubles du comportement, risques de carences en
micronutriments potentialisés par la prise de médicaments... La prévention de la
dénutrition et de I'obésité susceptibles d’aggraver le handicap mais également de retentir
sur 'autonomie doit étre un enjeu majeur pour les établissements et services médico-
sociaux qui les accueillent. Un bon état nutritionnel est un préalable indispensable pour
leur permettre une meilleure qualité de vie et réduire les risques de morbi-mortalité.

Une personne handicapée qui appréhende le moment des repas, redoute les
tausses-routes, souffre de douleurs digestives, de dénutrition ou d’obésité ne peut étre
pleinement réceptive a son environnement et a son entourage. Ces dimensions doivent
étre intégrées dans le projet de vie de la personne handicapée car elles constituent la base
de la pyramide de Maslow (1943) et la premiere des prises en charge qu'une société a le
devoir d’apporter a ces personnes fragilisées.

La premiere partie de cette thése est consacrée a un rappel théorique des
principales caractéristiques de la paralysie cérébrale et des différents aspects de
I’évaluation nutritionnelle en général, et de celle des personnes cérébro-lésées en
particulier. Les troubles de I’alimentation et les pathologies nutritionnelles y sont abordés
ainsi que les thérapeutiques comprenant traitements médicaux et chirurgicaux et prises
en charge associées ou alternatives.

Suite a cette premiere étape faisant revue de la littérature sur ces sujets, une
seconde partie s’intéresse a la prise en charge nutritionnelle dans des institutions du
Limousin accueillant des personnes handicapées.
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I PREMIERE PARTIE

EVALUATION NUTRITIONNELLE
DES PERSONNES PARALYSEES CEREBRALES
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1.1 TERMINOLOGIE INTERNATIONALE DE L'INFIRMITE MOTRICE
HREBRALE, DE L'INFIRMITE MOTRICE IYORIGINE CEREBRALE ET DU

-

DLYHANDICAP : LA PARALYSIE CEREBRALE

Le terme de paralysie cérébrale (cerebral palsy) est trés largement utilisé dans la
littérature médicale et désigne, selon la plus récente définition collective internationale
[Rosenbaum et al., 2005 ; 2007] « un groupe de troubles permanents du développement
du mouvement et de la posture, responsables de limitations d'activité, imputables a des
événements ou atteintes non progressives survenus sur le cerveau en développement du
feetus ou du nourrisson. Les troubles moteurs de la paralysie cérébrale sont souvent
accompagnés de troubles sensoriels, perceptifs, cognitifs, de la communication et du
comportement, par une épilepsie et par des problemes musculo-squelettiques
secondaires ».

Le nom d’Infirmité Motrice Cérébrale ou IMC dont l'usage est encore fréquent en
France a été créé dans les années 50 par le professeur Guy Tardieu, neurologue a I"hopital
Bicétre a Paris, qui souhaitait individualiser une fraction de patients cérébro-lésés dont
I'intelligence était conservée [Inserm, 2004]. II a ainsi défini I'IMC comme la
« conséquence d'une lésion pré, péri ou postnatale précoce », pouvant « s'accompagner
d'atteintes sensorielles et d'atteintes partielles des fonctions supérieures a l'exception
d'une déficience intellectuelle » [Tardieu, 1969]. De ce fait, les enfants présentant un
retard mental associé au trouble moteur d’origine cérébrale étaient exclus de cette
définition et désignés plus tard sous le terme d'Infirmes Moteurs d’Origine Cérébrale ou
IMOC.

Les tableaux cliniques néanmoins sont rarement purs et la distinction IMC-IMOC
est parfois difficile & établir, d’autant que dans les cas les plus graves d’infirmité motrice
d’origine cérébrale, on peut également ou tout aussi bien parler de polyhandicap.

Apparu dans les années 60, ce terme a été employé par le Docteur Elisabeth
Zucman, médecin de réadaptation fonctionnelle, dans un article pour la revue
Réadaptation puis officialisé lors d'une publication du CTNERHI (Centre technique
national d'études et de recherches sur les handicaps et les inadaptations) dont elle était
conseillere technique, sur les enfants porteurs de handicaps associés. Le terme de
polyhandicapé remplaca des lors celui d’encéphalopathe et définit ainsi une personne
souffrant d"une « association de déficiences graves avec retard mental moyen, séveére ou
profond entrainant une dépendance importante a l'égard d'une aide humaine et
technique permanente, proche et individualisée » [Inserm, 2013].

I est a noter qu’en France, Ponsot et Denormandie [2005] ont désiré élargir la
définition du polyhandicap en englobant également les étiologies acquises, post natales et
maladies progressives : « Enfants et adultes atteints de déficiences graves et durables
dues a des causes variées, le plus souvent pré et périnatales, mais aussi acquises, ou liées
a des affections progressives, maladies métaboliques et dégénératives, chez lesquels le
retard mental, grave ou profond (QI inférieur a 50) est associé a d’autres troubles, des

Jérémy CORNU | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2016

(@) Bv-nc-np |




troubles moteurs et trés souvent a d’autres déficiences, entrainant une restriction extréme
de leur autonomie, nécessitant a tout age de la vie un accompagnement permanent et
qualifié associant éducation, soins, communication et socialisation. »

Cette diversité de termes et de définitions pour spécifier ces handicaps liés & une
atteinte cérébrale complique cependant 'ensemble des études épidémiologiques et
étiologiques. Le terme de paralysie cérébrale adopté par la quasi-totalité des pays et de
la communauté scientifique a 'avantage de les regrouper (Figure 1) pour répondre aux
besoins des cliniciens, des enquéteurs et responsables de la santé en fournissant un
langage clair et commun. C’est ce terme qui sera employé dans cette étude.

Figure 1 - Représentation de la paralysie cérébrale

Paralysie Cérébrale (Cerebral Palsy) :

Prévalence : 2,5 4 3/1000 Polyhandicap :
Déficience motrice+/- mentale Prévalence : 0,7 21/1000
.., Déficience mentale
\ A 4 déficience motrice trés sévere

.

i x%%

3 T, IMOC : Infirmité d’origine

g %"k%\ 2> cérébrale

™, Prévalence : ?
g P \ Déficience mentale
o "’iw N + déficience motrice
&

o - [Schéma d'aprés G Ponsot et P Denormandie, 2005]
IMC : Infirmité motrice cérébrale
Prévalence : 1,5 a 2/1000

Déficience motrice sans déficience
mentale

1.1.1 PREVALENCE DE LA PARALYSIE CEREBRALE

La paralysie cérébrale (PC) est la plus fréquente déficience motrice dans
I'enfance. En Europe, la prévalence de la PC se situe entre 2 et 2,5 pour 1000 enfants nés
entre 1976 et 1994 (Inserm, 2004 - Tableaux 1 et 2). En France, elle est de prés de 2/1000
[Cans, 2005 ; Inserm, 2004], soit environ 1500 enfants atteints chaque année.

Au plan international, pour des enfants nés entre 1980 et 2003, le taux de
prévalence de la PC varie de 1,3 a 4,4 pour 1000 naissances vivantes ([Sellier E, 2012] -
Tableau 2). Les dénominateurs utilisés variant cependant selon les études, de méme que
la définition de la population d’étude, les comparaisons sont assez difficiles. En 1998, les
équipes assurant le suivi de 14 registres d’enfants avec PC répartis dans huit pays
européens ont créé un réseau dénommé « Surveillance of Cerebral Palsy in Europe »
(SCPE) avec I'objectif commun de pouvoir estimer les taux de prévalence de la PC dans
la population.
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En France, le RHEOP (Registre du Handicap de I'Enfant et Observatoire Périnatal)
a vu le jour en 1991 en Isere et le RHE31 (Registre du Handicap de I'Enfant) en 1999 en
Haute-Garonne [Sellier E, 2012].

Aprés un travail d'harmonisation, les registres ont mis en commun leurs
données, la base créée contenant actuellement 11 300 cas d'enfants avec PC, nés entre
1976 et 1998 dans les régions couvertes par les registres. Aujourd’hui, 19 centres issus de
11 pays participent au réseau SCPE qui couvre plus de 300 000 naissances par année
(environ 10 % des naissances de ces pays). La possibilité de surveiller les tendances de la
PC dans le temps au sein de sous-groupes d'enfants et sur un tres grand nombre de cas a
été un des apports majeurs du réseau SCPE qui permet en outre d'initier des travaux de
recherche sur des aspects cliniques de la PC [Sellier E, 2012].

Le consensus européen issu du réseau SCPE a par ailleurs adopté une définition
commune de la paralysie cérébrale qui désigne ainsi « un ensemble de troubles du
mouvement et/ou de la posture et de la fonction motrice, ces troubles étant permanents
mais pouvant avoir une expression changeante dans le temps et étant dus a un désordre,
une lésion ou une anomalie non progressive d'un cerveau en développement ou
immature » [Cans, 2007].

Tableau 1 : Prévalence de la paralysie cérébrale dans plusieurs pays d’Europe

[Inserm, 2004]
Reféerences Pays Annee de Age Mode de Prévalence
naissance recuell’ pour 1000
Meberg et Broch, 1995 Norvege 1980-89 4 ans E 2,17
Hagberg et coll., 2001 Suéde 1991-94 4 ans R 2.1%
Topp et coll., 2001 Danemark 1987-90 4-5 ans R 2 47
MacGillivray et Carnpbell, Royaume-Uni 1069-88 R 2,07
1995
Pharoah st coll., 1998 Royaume-Uni 1984-89 4 ans 2,17
Oxdord R
Mersey R
Ecosse R
Parkes el coll., 2001 Royaume-Uni 1981-93 5ans R 2,2°
Irlande du Nord
Drummond ef Colver, Royaume-Uni 1990-94 4 ans E 2.3
2062 nord Angleterre
"mode de recueil : E = enquéte, R = registre ; 2 taux pour 1 000 naissances vivantes ;  taux pour 1 000 survivants
neonalals, c'est-a-dire ayant survécu 28 jours

e S P R
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Tableau 2 - Prévalence de la paralysie cérébrale au niveau international
[Sellier E, 2012]

Reéférence Lieu Population Années de Dénominateurs Taux de
incluse _ naissance Prévalence
- o e (IC 95%)
SCPE, 2002 13 registres en 4 ans ou plus 1976-1990 Nombre de naissances vivantes 21 (2.0-2.1)
Ewrope
ACPR, 2009 3 registres en 5 ans 1993-2003 Nombre de naissances vivantes 20(1.9-2.1)
Australie
Robertson, 1998 Alberta, Canada § ans 19835- 1088 Nombre d'enfants dgés de 8 ans 26(232.9
Smith, 2008 Colombie 3 ansou plus 1991-1995 Nombre de naissances vivantes 272429
Britanique, Canada

Yeavgin-Allsop et 3 sites aux Ftats- 8 ans 1994 Nombres d’enfants dgés de 8 ans 3.6 (3.3-4.0)

coll., 2008 Unis résidant dans les sites étudiés

Liuet coll,, 1999 7 villes dans le < 7 ans 1900-1097 Nombre d’enfants de moins de 7 ans 1.6 (1.5-1.7)
Jiansu en Chine résidant dans les villes étudiées

Serdarogluet Turquie 2416 ans 1980-1994 Nombre d'enfants dgés de 2 4 16 ans 44 (36-3.7)

coll.,2006 vivant dans les régions étudiés

Yamet coll,, 2006 Hong Kong 6al2ans 1991-1907 Nombre d’enfants scolarisés en L3 (1.2-1.4)

20032004

Suzukiet coll., Tapon 6 ans 1977-2000 Nombre de naissances vivantes 1.6 (1.5-1.8)

2009

Banevjee et coll., Métropole de =19 ans 1984-2003 Echantillon de 16979 enfants dgés de

2009 Kolkata en Inde moins de 19 ans

Une autre source d’information existe sur le territoire francais depuis 1997 avec
I'enquéte EPIPAGE (étude EPIdémiologique sur les Petits Ages GEstationnels) menée
par I'INSERM [Larroque B et al., 2008] qui a étudié et suivi 'ensemble des enfants
prématurés nés avant 32 puis a ce jour 35 semaines d’aménorrhée (9 régions francaises
étaient concernées en 97, elles sont aujourd’hui 25).

Les résultats de la premieére étude sur 2382 enfants prématurés dont 1817 ont pu
faire I’objet d’un bilan de suivi a I'4ge de 5 ans montraient une prévalence de 9 % de la
paralysie cérébrale chez les grands prématurés dont un tiers ne marchaient pas et un
tiers marchaient seulement avec une aide.

Les taux de déficience étaient d’autant plus élevés que les enfants étaient nés plus
prématurément, tant pour les déficiences motrices que pour les déficiences visuelles ou
cognitives :

= 18 % des enfants nés a 24-26 semaines de grossesse présentaient une paralysie
cérébrale a 5 ans, contre 12% de ceux nés a 29 semaines et 4 % de ceux nés a 32
semaines.

= 42 % des enfants nés entre 24 et 28 semaines de grossesse et 31 % de ceux nés entre
29 et 32 semaines nécessitaient une prise en charge médicale ou paramédicale
spécifique a 5 ans, contre 16 % de ceux nés a terme.

> Presque 40 % au total de ces anciens grands prématurés présentaient une
déficience motrice, sensorielle ou cognitive, de gravité variable, les taux de
déficience sévere, modérée et 1égere s’élevant respectivement a5 %, 9 % et 25 %.
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L’amélioration des techniques de réanimation a la naissance, du diagnostic
anténatal de certaines malformations débouchant sur des IVG médicales mais aussi
I'augmentation des taux de césarienne avec 'accentuation des politiques d’intervention
dans le domaine de l'obstétrique n’ont pas permis de réduire significativement la
prévalence de la paralysie cérébrale chez les nouveau-nés a terme [Hagberg et al., 1996 ;
Cans et al., 2003 ; Clark et al., 2003].

Selon un rapport de 'INSEE sur I'évolution des facteurs de la mortalité infantile
[Niel, 2011], la proportion de naissances prématurées augmente réguliérement avec un
accroissement de la part des naissances de moins de 37 semaines d’aménorrhée (50
pour 1000 naissances en 1992, 64 pour 1000 en 2007) et par conséquent, des risques
potentiels de paralysie cérébrale chez ces enfants. Plusieurs facteurs peuvent expliquer
cette variation dont notamment :

o l'augmentation du nombre de naissances (+4 % entre 1995 et 2003) ;

@ le recours plus fréquent a l'assistance médicale a la procréation induisant
des grossesses multiples plus nombreuses et augmentant le risque de
prématurité (+ 44,3 % pour une grossesse gémellaire [CNGOF, 2009]) ;

o une diminution du taux de mortalité infantile liée aux progres de la prise
en charge périnatale (la viabilité des prématurés a été fixée par I'OMS a 22
semaines d’aménorrhée (SA) et un poids de 500g) ;

» un age moyen des grossesses plus élevé (30,3 ans en 2014 selon le bilan
démographique de I'INSEE 2015) ;

e une évolution du mode de vie des femmes (consommation d’alcool, de
tabac, stress, travail, ...).

1.1.2 ETIOLOGIE DE LA PARALYSIE CEREBRALE

La paralysie cérébrale résulte de lésions survenues sur le cerveau en développement
du foetus ou du nourrisson. Les causes, multiples, peuvent étre ainsi anténatales, péri ou
néonatales (Tableau 3) mais aussi intervenir un peu plus tard apres la naissance. On peut
retrouver :

Parmi les causes anténatales
& Accidents vasculaires cérébraux (AVC)
% Malformations congénitales (chromosomiques, génétiques,...)
% Infection du feetus ou feetopathie (cytomégalovirus, toxoplasmose, rubéole...)
% Infections materno-feetales (leucomalacie périventriculaire)
& Retard de croissance intra-utérin

Dans pres de 35 % des cas, une cause prénatale est a l'origine des déficiences
séveres de l'enfant [Hagberg et al.,, 2001 ; RHEOP, 2001]. Dans une étude de Lee et al
[2005], 81 % des enfants ayant fait un infarctus cérébral présentaient au moins un trouble
neurologique apres plus d'un an de suivi, dont 58 % un déficit moteur, apparaissant le
plus souvent de facon retardée.
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Parmi les causes néonatales
&, Prématurité (Tableau 3) : naissance avant 37 semaines d’aménorrhée. Pour 1000

naissances vivantes, la prévalence se situe :

» entre 85 et 95 avant 28 SA
a 50 et 60 entre 28 et 31 SA

= 3 et 6 entre 32 et 36 SA
= et environ 1/1000 & terme [Inserm, 2004].

Parmi les enfants nés avant 32 semaines d'aménorrhée et/ou pesant moins de 1500 g,
Berard et al. [2010], font état d"une prévalence soixante fois supérieure a celle des enfants
nés a terme et/ou pesant plus de 2500g.

& Ictére nucléaire : la lésion cérébrale est provoquée par l'augmentation du taux de
bilirubine dans le sang (substance toxique pour les noyaux nucléaires gris centraux).

& Souffrance néonatale : induite par un traumatisme obstétrical (accouchement difficile),
une hypoxie. L’asphyxie néonatale est, dans environ 50 % des cas, une conséquence du
travail, sans pour autant qu’elle puisse étre prévenue ou dépistée [Inserm, 2004].

Tableau 3 - Prévalence de la paralysie cérébrale chez les grands
prématurés (< 33 SA) et enfants nés a terme [d’aprés Nelson, 2002]

Paralvsie cérébrale Grands prématurés Nouveau-nés a
y (ou <1500 g) terme

% des naissances e la2% = 90-95 %

Ffequence pour 1 000 naissances o 55-100 o 1

vivantes

Part dans la prévalence e environ 25 % e environ 50 %

Parmi les causes postnatales

& Infection : séquelles de méningite, encéphalopathie liée au virus du SIDA...

% Traumatisme : accident de la voie publique, syndrome de Silverman, réanimation apres
noyade ou mort subite du nourrisson.

% Traitement de tumeur : lésion secondaire & l'intervention chirurgicale ou a la
radiothérapie.

% Maladie métabolique (acidurie glutarique...).

On estime que 3 % a 8 % des déficiences séveres de I'enfant sont d’origine post-néonatale

soit apreés le 28¢ jour de vie).
P ]

& 17-24 % des cas seraient liés & un traumatisme

= 21 a 31 % a une infection du systéme nerveux central

@ 18 % a une tumeur ou d’autres causes plus rares [Hagberg et al., 2001 ; RHEOP,
2001 ; ORECI, 2002).
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Le tableau 4 ci-aprés donne une estimation de la fréquence des principales étiologies
de la paralysie cérébrale ou de leur origine.

= 80 % d’origine anténatale
# 50 % prématurité. (Pour Cans et al [2005], pres de 45 %)
= 11 % infections (embryofoetopathies : rubéole, toxoplasmose...)
110 % séquelles d’affections survenues apres la naissance
Séquelles de méningite
Séquelles d’encéphalite
Séquelles de traumatisme craniocérébral
Séquelles d’intoxication (plomb, oxyde de carbone, médicaments)
Séquelles d’anoxie (mort subite récupérée, noyade...)
= 10 % accident per-partum
" Anoxie cérébrale
= Hémorragie cérébrale
# Ictére nucléaire
= Retard de croissance intra-utérin (RCIU)
u Malformations cérébrales
= Aberrations chromosomiques, anomalies du chromosome X
# Erreurs innées du métabolisme (phénylcétonurie...)
# Intoxications durant la grossesse (alcoolisation feetale...)
= Hérédité
*  Niveau socio-économique et socioculturel

Au total, les causes prénatales sont probablement responsables de la plupart des
handicaps d’origine périnatale. L’age maternel associé a 'augmentation de nombreuses
causes de handicap (RCIU, prématurité, anomalies de la morphogenése..) peut étre
parfois un dénominateur commun, montrant I'importance de débuter le plus t6t possible
(avant I'age de 35 ans) la premiere grossesse. Comme le rappelle le rapport de I'Inserm,
les facteurs socio-économiques peuvent par ailleurs jouer un réle non négligeable dans la
mesure ou ils sont potentiellement responsables de prématurité, de RCIU, de déficits
nutritionnels, d’asphyxie péri-partum par manque de suivi (dépassement de terme, RCIU
négligé, diabete non pris en charge...). Malgré des bilans de plus en plus complets,
l'origine du handicap reste incertaine chez environ 25 % des enfants souffrant de lésions
cérébrales [HAS, 2014].

1.1.3 TABLEAUX CLINIQUES DE LA PC

L'expression clinique est souvent complexe et recense majoritairement des formes
spastiques Dbilatérales (diplégie, quadriplégie, triplégie) ou unilatérales (hémiplégie,
monoplégie) et, dans une moindre mesure, des formes dyskinétiques (formes choréique
et dystonique), ataxiques ou mixtes.
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La symptomatologie dépend de la localisation de la lésion. L'ischémie corticale
diffuse du nouveau-né a terme (non prématuré) donne un tableau de tétraplégie avec
microcéphalie, I'ischémie des noyaux gris donne un tableau d’athétose, les lésions
ischémiques hémisphériques focales peuvent donner une hémiplégie, la prématurité
entraine souvent une diplégie spastique [Leroy Malherbe, 1996].

En regardant la prévalence des différentes formes de troubles moteurs, toutes sont
restées remarquablement stables au cours des 20 derniéres années, bien que la complexité
peut avoir augmenté avec I"évolution de la survie néonatale [Fairhurst C, 2012 ; Cans C,
2000] :

» 1,2-1,5 pour 1000 - PC spastique bilatérale
» 0,6-0,8 pour 1000 - PC unilatérale ou hémiplégique
» 0,15-0,25 pour 1000 - PC dystonique bilatérale

Plusieurs groupes de classification de la paralysie cérébrale existent en fonction de
I"atteinte motrice prédominante (Figure 2).

Figure 2 - Illustration des formes de paralysie cérébrale (Cercbral Palsy Alliance)

5:

,,,,,,,

Les formes spastiques

Elles sont caractérisées par une hypertonie musculaire qui perturbe a la fois la
posture (hypertonie de repos) et le mouvement. La spasticité est une exagération du
réflexe myotatique. Du fait de 1’absence d’étirement au niveau des groupes musculaires
(hypertonie), la spasticité inhibe la croissance musculaire, modifie les forces qui
s’exercent autour des os et des articulations et provoque ainsi des limitations articulaires
et des déformations osseuses. Les formes cliniques ou la spasticité prédomine de facon
bilatérale ou unilatérale se retrouvent chez 85 % des enfants nés trés grands prématurés
et de trés petits poids de naissance [Cans C, 2005].

Trois types de formes spastiques sont distingués (la proportion de chaque

groupe basée sur les données de 6 registres occidentaux est mise entre parenthéses
[Newman C, 2006]) :
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=» La diplégie spastique (18-45 %) ou maladie de Little (du nom du chirurgien qui la
décrivit au XIXe siecle) concerne essentiellement les membres inférieurs.
Une anamnese de prématurité est habituelle et on trouve assez classiquement a
l'imagerie cérébrale des lésions de leucomalacie périventriculaire bilatérale.

<> L’hémiplégie spastique (27-37 %) se manifeste au niveau d’un hémicorps et est
-associée dans la plupart des cas a des lésions focales traumatiques vasculaires ou
infectieuses. Une perte de substance cérébrale est souvent visible a 1'imagerie.

<> La tétraplégie spastique (8-32 %) touche les 4 membres. Il s’agit d’une atteinte
globale et souvent sévere qui affecte aussi l'oromotricité. Un taux élevé de
comorbidités (retard mental, RGO, bronchoaspiration, épilepsie) est associé ainsi
qu'une espérance de vie diminuée. Elle est fréquemment liée a une
encéphalopathie hypoxique-ischémique périnatale.

La forme dystonique / dyskinétique

Elle concernerait 4 a 10 % des paralysies cérébrales et se caractérise par des
mouvements et des postures involontaires. Elle s’accompagne habituellement d’une
dysarthrie et d’une dysphagie mais les capacités cognitives sont fréquemment préservées.
Ces mouvements incontrolables, incoordonnés et répétitifs qui coexistent avec un tonus
musculaire fluctuant incluent ’athétose, la dystonie et la chorée. Ce tableau est dft & une
dysfonction des noyaux gris centraux, de nos jours secondaire a une anoxie périnatale
severe (historiquement, I'ictére nucléaire en était la cause principale).

La forme ataxique

Plus rare (5-7 %), elle est due a une atteinte cérébelleuse et se présente par un
défaut de coordination motrice volontaire, un déficit d’équilibre et de motricité fine avec
une dysmeétrie. Les enfants atteints sont souvent hypotones les 2 premiéres années de vie.

La forme mixte
Estimée a 5-11 %, elle englobe des tableaux composites associant le plus souvent
des signes de spasticité et de dystonie.

Le diagnostic de la paralysie cérébrale est envisagé au regard des difficultés
d’acquisition des schémes moteurs a des ages clés de la vie du nourrisson : tenue de
téte a 3 mois, station assise a 6-7 mois, passage de la position couchée a assise a 8-10 mois,
marche a 4 pattes, premiers pas a 12-14 mois, marche a 18 mois. Un tiers des enfants
paralysés cérébraux ne sont pas en mesure de marcher a I'dge de 5 ans, et cette capacité
a la marche est d’autant plus réduite qu'il existe d’autres déficits associés a la déficience
motrice [Cans C, 2005].

Les troubles caractéristiques de la posture

Dans la diplégie spastique, on peut voir des atteintes motrices caractérisées par
des membres inférieurs en adduction-rotation interne des cuisses, flexion des genoux et
des hanches, et des pieds équins lors de la mise en station debout. 1. atteinte des membres
supérieurs est limitée et peut se manifester par un léger tremblement ou une maladresse.
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Le contréle de la téte est en général bon. Les premiers signes sont repérables vers I'age de
9 mois avec une perte d’équilibre a la position assise et 'absence de sa maitrise ou
souvent plus tard, lorsque I'enfant commence a se hisser sur la pointe des pieds en station
debout.

Dans la tétraplégie, I'atteinte concernant tout le corps, les troubles sont donc
massifs et associent une insuffisance posturale du tronc, du contrdle de la téte ainsi
qu'une raideur des membres. Le déficit est patent des 3 mois du fait de I'importance du
handicap.

Dans I’hémiplégie, I'atteinte d’un seul coté du corps peut aussi toucher la face. La
marche est acquise vers 2 ans et permet a I’enfant une autonomie motrice. On peut voir
un membre supérieur avec une attitude en flexion du coude et du poignet, une pronation
de la main et des difficultés a prendre les objets par la pince pouce-doigt qui peut
prendre une attitude dystonique (extension des doigts lente et non dissociée lors de la
prise d’objets). Une atteinte controlatérale minime existe parfois car la lésion n’est pas
toujours strictement limitée a un hémisphere cérébral. L'asymétrie dans les attitudes et
les mouvements de l'enfant (préhension unilatérale, attitude en flexion-pronation du
membre supérieur) est repérable vers 5/6 mois.

Dans la forme athétosique, le trouble du contrdle postural avec mouvements
involontaires, de faible amplitude lors de la posture et du mouvement prédomine aux
extrémités des membres. Les mouvements anormaux apparaissent vers 1 an, succédant a
une période ot I'enfant est resté trés mou.

Chez les enfants nés prématurément, 1'électroencéphalogramme et I'échographie
transfontanellaire constituent les meilleurs prédicteurs de séquelles motrices lies aux
lésions cérébrales. Une fois constituées, ces 1ésions peuvent étre visibles au scanner mais
surtout a I'IRM qui permet d’apprécier le moment de leur constitution.

[Leroy Malherbe, 1996].

Les troubles associés

Au-dela des altérations de la fonction motrice, les atteintes cérébrales de la PC
génerent de nombreux troubles et comorbidités.

¢ Les déformations squelettiques telles que scolioses et cyphoses [Al Wren et al.,
2011] nécessitant bien souvent l'utilisation d'ortheses [Krigger et al., 2006] sont
fréquentes.

4 Une atrophie des muscles, notamment des membres inférieurs [Mockford et al.,
2010] contribue a la présence fréquente de faiblesses musculaires chez les enfants PC

avec un impact direct sur les capacités fonctionnelles et I'exécution de certaines
taches [Shortland A, 2009 ; Woollacott et al., 2005].
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Une faible densité osseuse retrouvée chez les enfants PC est probablement en lien
avec la présence de fractures plus fréquentes dans cette population [Al Wren et al.,
2011].

Les capacités respiratoires sont par ailleurs souvent réduites et affectées [Verschuren
et al., 2008] avec des pathologies pulmonaires [Fitzgerald et al., 2009].

Des troubles sensitifs, sensoriels, neurologiques et cognitifs accompagnent aussi

fréquemment la paralysie cérébrale.

2

@

Une déficience intellectuelle s'associe a la déficience motrice dans 30 % des cas.
Plus de deux tiers des enfants paralysés cérébraux auraient un probléme cognitif
ou des troubles d’apprentissage [Jones et al., 2007].

La PC s’accompagne de comitialité sous diverses formes dans 20 4 50 % des cas, en
lien avec la sévérité de la paralysie [Novak et al., 2012 ; McDermott et al., 1996]. Elle
est tres souvent associée a des troubles comportementaux.

Une étude multicentrique [Parkes et al., 2008] portant sur 800 enfants PC agésde 8 a
12 ans estimait que des problémes psychologiques et des troubles du
comportement €taient présents dans 25 % des cas, notamment chez ceux ayant des
déficiences intellectuelles, auditives et souffrant de douleurs.

Les douleurs sont fréquentes chez les personnes paralysées cérébrales. Elles sont
évaluées entre 14 % [Kennes et al., 2002] et 48 % chez les enfants PC (Russo et al.,
2008] et jusqu’a 78 % chez les adultes [Jahnsen et al., 2004]. La chronicité concerne 28
% d’une population adulte avec une corrélation entre le nombre de sites douloureux
et les contractures spastiques.

Des troubles visuels sont souvent observés : strabisme, hémianopsie (perte de la
vision d’une moitié¢ du champ visuel des deux yeux [Leroy Malherbe, 1996)), ...
Certains enfants connaissent des troubles perceptifs : astéréognosie (non
reconnaissance par le toucher des formes, volumes, consistances), problemes de
perception de la douleur, ... [Krigger, 2006].

Les déficits du controle postural seraient en outre amplifiés en I'absence d'une
retroaction visuelle ou sensorielle, les enfants PC devant utiliser davantage de
reperes visuels lorsqu'ils se déplacent pour éviter de trébucher. [Butler, et al., 2008 ;
Rose et al., 2002].

Le langage peut étre également affecté, les enfants PC ayant souvent une dysarthrie
[Haak, et al., 2009]. L'athétose peut induire en outre des troubles de la parole par
contraction des muscles phonatoires [Leroy Malherbe, 1996].

Prés d'un dixieme des personnes atteintes de paralysie cérébrale aurait par ailleurs
des problémes d'audition [Krigger, 2006].

Les troubles de I'alimentation, enfin, recouvrant nombre de dysfonctionnements du

systeme digestif et de la spheére ORL ont une incidence particuliérement élevée chez les

personnes paralysées cérébrales.
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1.1.4 CLASSIF

ICATIONS : GMFCS, MACS ET BEMY

Le Gross Motor Function Classification System

La classification la plus communément utilisée dans la paralysie cérébrale est le
Gross Motor Function Classification System ou GMFCS [Palisano et al., 1997].

Depuis 1997, elle permet de déterminer « le niveau décrivant le mieux les capacités
et les restrictions fonctionnelles globales de I’enfant ou de I’adolescent. L’accent est porté
sur les performances habituelles observées a domicile, a I’école ou en collectivité et non
pas ce qu’on leur préte en termes de capacité au meilleur de leur forme. Il est cependant
important de classer les performances habituelles de motricité globale et ne pas y inclure
'appréciation subjective qu’on peut avoir de la qualité du mouvement ou des hypothéses
d’amélioration fonctionnelle » [Palisano et al. 2007].

Le GMFCS (Figure 3) comporte 5 catégories et est basé sur la sévérité de I'atteinte
fonctionnelle en fonction de 'Age de l'enfant : avant 2 ans, entre 2 et 4 ans, entre 6 et 12
ans et, depuis la révision de 2007, entre 12 et 18 ans. L'analyse s'effectue sur la station

assise, les transferts et la mobilité dans les activités quotidiennes [Palisano et al., 2007].

Figure 3 - Illustration de la classification GMFCS
Gross Motor Function Classification System (Cerebral Palsy Alliance)

GMEFCS NIVEAU IV

Les rubriques générales ci-apres sont ensuite détaillées pour chaque niveau.

Niveau I: Marche sans restriction de mouvements.

Niveau II : Marche avec restriction de mouvements.

Niveau III : Marche avec aide technique a la marche.

Niveau IV : Mobilité autonome avec restriction des mouvements ; peut utiliser une aide
motorisée.

Niveau V : Déplacement en fauteuil roulant manuel, poussé par un adulte.
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Ability Classification System

Elaboré par des professionnels suédois et canadiens (chirurgien de la main,
rééducateurs, neuropédiatre et psychologue), le MACS (Tableau 5) concerne la motricité
fine et comprend cinq niveaux s'adressant aux enfants paralysés cérébraux agés de 4 a
18 ans [Eliasson et al., 2006]. Il permet de classer chaque sujet selon ses performances
dans les manipulations d’objets au cours des activités quotidiennes et dans son espace de
vie. Les évaluations ne font pas intervenir les aptitudes motrices aux déplacements.

Les précisions indispensables a I'évaluation dans chaque niveau sont apportées
par les questions posées aux personnes connaissant trés bien I'enfant dans la vie de tous
les jours. Le MACS complete les informations données par le GMFCS en apportant des
informations plus précises aux professionnels pour planifier leurs actions. La
classification ne reflete pas les performances maximales de 'enfant mais ses capacités
ordinaires et typiques [Eliasson et al., 2006].

Tableau 5 - Les niveaux de la Classification MACS
(Manual Ability Classification System).

L’enfant manie les objets facilement et avec un résultat satisfaisant.

L’enfant sait manier la plupart des objets mais la qualité et/ou la vitesse de
maniement est quelque peu limitée.

L'enfant manie les objets avec difficulté et a besoin d’aide pour préparer
et/ou adapter les activités.

L’enfant sait manier une sélection limitée d’objets faciles & manipuler dans
des situations adaptées.

L'enfant ne sait pas manier les objets, et sa capacité d’effectuer méme des
actes simples est fort limitée.

Le Bimanual Fine Motor Function

Le BFMF (Tableau 6) est actuellement la classification utilisée pour Ia
surveillance de la paralysie cérébrale en Europe par le réseau SCPE en complément du
GMEFCS. 11 est également employé dans un certain nombre d'études épidémiologiques
mais n'a pas encore été validé.

A Tinstar du MACS, il classifie les capacités fonctionnelles des deux mains de
Ienfant et peut fournir des informations complémentaires au Manual Ability
Classification System, en particulier si il est utilisé comme une classification des capacités
de motricité fine [Elvrum et al., 2016a].

Une deuxiéme étude d’Elvrum et al. [2016b] sur une version révisée du BFMF
(BEMF 2) intégrant des illustrations et un texte explicatif ajoutés a la classification
originale suggérait que les niveaux pourraient étre déterminés a partir d’enregistrements
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vidéo de courte durée (< 5 minutes) en utilisant les figures et les descriptions précises de
la fonction de la motricité fine. Son usage pourrait étre alors utile a la fois dans la

recherche et dans la pratique clinique.

Tableau 6 - Les niveaux de la Classification BFMF
(Bimanual Fine Motor Function)

Une des deux mains est utilisée sans restriction ; 'autre présente une
habileté ne souffrant d’aucune limitation ou bien on observe la présence
de manque d’habileté dans I'exécution de mouvements fins et précis.

Une des deux mains est utilisée sans restriction ; l'autre ne peut exécuter
de préhension ou de tenue d’objet ou bien les deux mains présentent un 9
manque d’habileté dans I’exécution de mouvements fins et précis.

Une des deux mains est utilisée sans restriction ; 'autre main n’est pas
fonctionnelle ou bien une main présente un manque d’habileté dans
I'exécution de mouvements fins et précis et I'autre ne peut exécuter
qu'une préhension grossiére, voire moins. L' enfant doit bénéficier d’une
aide pour I’ensemble des taches.

Les deux mains ne peuvent exécuter que des mouvements de

préhension et I'autre ne présente que la faculté de tenue d'un objet, voire 4
moins. L'enfant doit bénéficier d'une assistance et/ou d’un équipement

mavbintiline Al adAmbA A ca AAfiAtAm A

Les deux mains ne permettent que la tenue d’un objet, voire moins.
L’enfant doit bénéficier d'une totale assistance, méme en présence d’'un

.. . - .l

Il existe également d’autres classifications qui tiennent compte de la présentation
clinique :
» la classification topographique établie en fonction des membres atteints
(diplégie, quadriplégie, hémiplégie...) ;
» une classification neurophysiologique caractérisant les symptomes des 3
formes classiques : spastique, dyskinétique et ataxique.

Outre les différentes classifications disponibles pour déterminer les capacités
fonctionnelles ou la gravité des atteintes neurologiques, de trés nombreux outils cliniques
existent pour évaluer la coordination, I'équilibre, la force musculaire, les troubles générés
tels que dystonie ou encore spasticité (échelles d’Ashworth, de Tardieu, Burke scale...)
mais aussi la communication, I'autonomie ou la socialisation des enfants PC (échelle
PEDL...).
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L'équilibre alimentaire des personnes handicapées doit étre défini par le médecin
et la diététicienne en fonction de leurs besoins spécifiques. L'évaluation de leur état
nutritionnel  doit comporter une évaluation objective a partir de criteres
anthropométriques et si nécessaire, d’un bilan plus approfondi de la composition
corporelle et d’une évaluation subjective lors de 'anamneése avec un examen clinique.
1.2.1 EVALUATION DE L'ETAT NUTRITIONNEL
PAR LES MESURES ANTHROPOMETRIQUES

Les méthodes anthropométriques rassemblent des mesures relativement faciles a
conduire, telles que celles du poids, de la taille, de I'index de masse corporelle, du tour de
taille, des plis cutanés et de la circonférence brachiale.

(Des courbes staturo-pondérales spécifiques a certaines pathologies existent, notamment
pour la trisomie 21, la dystrophie musculaire progressive de Duchenne de Boulogne et la
paralysie cérébrale).

Les premiers indicateurs sont souvent observés par l'aidant (perte ou prise de
poids, fatigue inhabituelle, troubles de Iattention, apparition de certains signes
cliniques...).

1.2.1.1 POIDS, TAILLE, DISTANCE TALON-GENOU ET INDICE DE MASSE
CORPORELLE

Les mesures du poids et de la taille dans des conditions standardisées doivent
etre réalisées en sous-vétements, si possible le matin a jeun. Le poids de référence ou
poids de croisiere correspond au poids qu'avait le patient avant qu'il ne commence a
maigrir ou a prendre du poids. C'est une donnée d'interrogatoire a rechercher aupres du
patient ou de son entourage.

Ce parametre est souvent absent des dossiers des patients alors que son recueil est
assez facile et que sa méconnaissance empéche de chiffrer correctement une éventuelle
variation pondérale.

Le calcul de la perte de poids et de la vitesse de perte de poids exprimée en
kilogrammes ou en pourcentage du poids initial est un élément d'alerte de premier ordre
en faveur d'une dénutrition [Pradignac A, 2011].

La détermination de la taille peut étre estimée a I'aide de la mesure de la distance
talon-genou (dTG) chez les patients ne pouvant pas étre mis en position orthostatique
ou lorsque les mesures de la taille peuvent étre faussées en raison d'une déformation
(cyphose...). Corrélée a la taille maximale atteinte, la dTG permet son estimation au
moyen d’'équations spécifiques et est mesurée avec une toise, cuisse et jambe formant un
angle droit, de méme que jambe et pied (Figure 4).
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Formules de Chumlea chez 'adulte (dge >= 60 ans) :

Taille homme (cin) = (2,02xdTG Cﬁl) - (0,04 x age ans) + 64,19
Taille femme (cm) = (1,83xdTG cm) - (0,24 x age ans) + 84,88

Figure 4 -~ Mesure de la distance talon-genou (dTG)

#

TTho cornnda datiatinn do nréddictinn a A+4 AdvolAannbs 3 nartivr Ao Ia mesure de la

longueur du membre supérieur. Effectuée du coté non dominant, elle se déroule en deux
étapes. Le coude est placé dans un angle & 45° et la hauteur du bras est mesurée entre
l'acromion et I'olécrane. Celle de I'avant-bras est mesurée entre l'olécrane et la styloide
radiale. La somme des deux mesures est ensuite effectuée puis introduite dans I'équation
qui ne dépend pas du sexe. Cette équation, obtenue par régression entre la taille et la
hauteur du bras mesurées chez 100 volontaires sains (50 hommes et 50 femmes) ageés de
26,4 £4,2 ans [Van Hoeyweghen et al., 1992], est la suivante [Inserm, 1999] :

l‘ FLAIRE b S R N A T . S S B o T e N e 4

L'Indice de Masse Corporelle (IMC ou Index de Quételet — Tableau 7) correspond au
rapport du poids (kg) sur la taille au carré (m) = P/T? et permet de préciser le niveau de

corpulence.
Tableau 7 - Classification IMC de ’OMS pour l'adulte
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Des disques permettant de calculer rapidement 'IMC de chaque patient ont été
validés par les instances internationales et notamment ’OMS (Figure 5).

Figure 5 - Disques de calcul de 'IMC adultes et enfants

1.2.1.2 PLIS CUTANES ET CIRCONFERENCES

La mesure du pli cutané est validée pour apprécier 'adiposité, I'hypothese étant
qu'il existe une relation constante entre la masse grasse totale de I'organisme et
I'épaisseur de la graisse sous-cutanée mesurée a certains endroits.

Elle nécessite I"utilisation d’un adipometre : pince de Holtain ou Harpenden, qui

serait la mieux adaptée selon Edwards et al. [1955].
La technique préconisée par Heymsfield et Williams [1988] consiste en une traction
franche du pli entre le pouce et I'index pour ne saisir que la peau et la graisse sous-
cutanée en excluant le muscle. Cette traction est effectuée 1 cm au-dessus du site &
mesurer et pendant toute la durée de la mesure, le pli est retenu entre le pouce et I'index.
Les ressorts du compas sont complétement relachés et la mesure est lue avec une
précision de 0,1 mm. Afin de minimiser 'erreur de mesure, les mesures sont effectuées
jusqu’a une concordance de + 1 mm a 3 reprises et une moyenne est calculée [Anae, 2003].
Les sites classiques de mesure des plis cutanés sont (Figure 6) :

o le pli cutané bicipital (PCB) : aprés mesure de la distance entre la pointe de
I'olécrane et celle de I’acromion, la peau est pincée dans le sens de la longueur du
biceps, a la mi-distance calculée en regard de la face antérieure du bras (disposé au
repos le long du corps) ;

o le pli cutané tricipital (PCT) : a mi-distance calculée, dans le sens de la longueur
du triceps, en regard de la face postérieure du bras ;

o le pli cutané sous-scapulaire (PSS) : a 2 travers de doigt sous la pointe de
I'omoplate, le pli cutané est formé et orienté en haut et en dedans formant un angle
d’environ 45° avec ’horizontale ;

o le pli cutané supra-iliaque (PSI) : & mi-distance entre le rebord inférieur des cotes
et le sommet de la créte iliaque, sur la ligne médioaxillaire, le pli est formé
verticalement.
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Figure 6 - Mesure des plis cutanés

Les mesures, réalisées par convention du coté dominant ne prennent que quelques
minutes. L'épaisseur de quatre plis cutanés est déterminée et leur somme est introduite
dans des équations prédictives, en fonction de 1'age et du sexe, afin d’estimer la densité
corporelle (DC) puis le pourcentage d’adiposité (Tableaux 8 et 9).

La mesure doit étre réalisée par un opérateur entrainé (coefficient de variation
personnel inférieur a 5 %).

Tableau 8 - Calcul des masses grasse et maigre selon la méthode
de Durnin et Womersley [1974]

17-19 DC =1,1620 - 0,0630 (logS) ~ DC =1,1549 - 0,0678 (log S*)
20-29 DC =1,1631-0,0632 (logS) ~ DC =1,1599 - 0,0717 (log S)
30-39 DC =1,1422-0,0544 (logS) ~ DC=1,1423 - 0,0632 (log S)
40-49 DC =1,1620 - 0,0700 (logS) ~ DC =1,1333 - 0,0612 (log S)
>=50 DC=1,1715-0,0779 (logS) ~ DC = 1,1339 - 0,0645 (log S)

1. Déterminer le poids (kg) et 'age (années) du patient

2. Mesurer I'épaisseur (en mm) des 4 plis bicipital, tricipital,
sous-scapulaire et supra-iliaque

3. Faire la somme (S) des 4 plis (en mm)

4. Calculer le logarithme décimal de la somme (log S)

5. Appliquer les équations suivantes suivant 1'age et le sexe
pour calculer la densité corporelle (DC)

6. Calculer la masse grasse = poids corporel (kg) x [4,95/0 - 4,5]

7. Calculer la masse maigre = poids corporel (kg) - masse grasse (kg)

On peut ainsi comparer ce résultat a des tables de références. (Par exemple, pour la

population générale - Tableau 9).
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Tableau 3 - Normes de proportion de la masse grasse
pour la population générale selon le sexe et I’age

< 24 ans 15 % . ks
25 a 27 17 % <20 ans
28a29 18 % 20a22 18 %
30a32 19 % 23a25 19 %
33a39 20 % 25a29 20 %
> 40 21 % > 30 22 %
[Katch and McArdle, [1973] ; Durnin & Rahaman, [1967 |- Royal College of Physicians]

La précision et la reproductibilité des mesures sont dépendantes du type de
compas, de I"entrainement de I’examinateur et de Iétat du patient. La masse grasse serait
sous-estimée en cas d’obésité et surestimée en cas de dénutrition.

Ces mesures seraient également moins fiables chez le sujet plus 4gé du fait de la
modification des téguments et de la déshydratation fréquente chez ces personnes, en plus
d’une redistribution du tissu adipeux (diminution du ratio graisse sous-cutanée/masse
grasse totale).

La mesure du pli cutané tricipital (PCT) est également réalisée seule pour
déterminer la masse grasse. Elle est alors effectuée sur le bras non dominant, demi-fléchi,
a mi-distance entre l'acromion et I'olécrane a l'aide du compas de Harpenden.

La circonférence musculaire brachiale (CMB) est un reflet de la masse musculaire
totale. L'estimation de la masse maigre est obtenue par les mesures de la circonférence
brachiale (CB en cm - Figure 7) et du pli cutané tricipital (PCT en cm) au niveau du
meéme bras. Le calcul indiqué par 1’Agence nationale d’accréditation et d’évaluation en
santé (Anae, 2003), et issu de I'expertise collective de I'Inserm (1999) est le suivant :

1. Calcul de la circonférence musculaire brachiale : Figure 7 - Mesure de la
CMB (cm) = CB - (m x PCT) circonférence brachiale (CB)

2. Surface musculaire brachiale, SMB (cm?) = CMB2/4m
3. Surface musculaire brachiale corrigée, SMBc (cm?)* :

Homme SMBc (cm?) = SMB -10
Femme SMBc (cm?) = SMB - 6,5

4. Masse musculaire totale (kg) = taille (cm) x (0,0264 + 0,0029 SMBC)

*Les facteurs de correction prennent en compte les surfaces de 'humérus et du paquet vasculo-nerveux du

bras.
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1.21.3 TOURDETAILLE

Une approche de I'exces de graisse abdominale peut étre faite par la mesure en
centimetres du tour de taille. La mesure doit étre réalisée a mi-distance entre la créte
iliaque et la derniere cote, a la fin d’une expiration [HAS, 2011 ; OMS, 2008].

Les seuils proposés par I'OMS définissent qu’un tour de taille :

% supérieur ou égal a 94 cm chez I'homme et & 80 cm chez la femme est associé a
un risque accru de complications métaboliques. Ce seuil permet de définir le
surpoids abdominal ;

% supérieur ou égal a 102 cm chez I'homme et a 88 cm chez la femme est associé
a un risque nettement accru de complications métaboliques. Ce seuil
correspond a I’obésité abdominale.

La mesure du tour de taille peut facilement étre mise en ceuvre mais les erreurs de
mesure sont plus fréquentes que pour le poids et Ia taille et son acceptabilité est moindre
s'agissant des résultats traduits en prévalence de surpoids et d’obésité.

Elle peut cependant permettre d’identifier les personnes pouvant présenter un risque
augmenté de maladies métaboliques en lien avec un excés de graisse abdominale.

1.2.1.4 MESURES ET COURBES DE CORPULENCE CHEZ L'ENFANT

La détermination de la corpulence des enfants s’effectue au moyen des courbes de
croissance établies en France par MF Roland-Cachera et M Sempé actualisées en 1995 et
qui figurent dans les carnets de santé.

Etablies en percentiles, I'insuffisance pondérale est définie par un IMC inférieur au
3¢ percentile, tandis que le surpoids est défini par un IMC au-dela de la courbe du 97¢
percentile mais ces références ne fournissent pas de seuil pour définir, par exemple,
I'obésité parmi les enfants en surpoids.

Disponibles de I'4ge de 2 ans a 18 ans, les seuils du surpoids et de I’obésité sont
constitués par les courbes de centiles atteignant respectivement les valeurs 25 et 30 kg/m?
a 18 ans. L’OMS a par ailleurs publié des standards pour les enfants de 0 a4 5 ans (2000) et
des références pour les enfants de 5 4 19 ans (2007).

Depuis 2003, dans le cadre du Programme National Nutrition Santé (PNNS), des
courbes de corpulence adaptées a la pratique clinique ont été diffusées par le ministere de
la Santé (Figure 8).

Elles ont été réactualisées en 2010 pour mieux prendre en compte les remarques
des professionnels de terrain en apportant les modifications suivantes [Inpes, 2011] :
" remplacement des termes « obésité degré 1 » et « obésité degré 2 » par le terme de
« surpoids » qui est internationalement utilisé ;
v adjonction aux courbes de référence francaises et a la courbe correspondant au
seuil JOTF-30 (seuil de définition de I'obésité) de la courbe correspondant au seuil
IOTF-25 (seuil de définition internationale du surpoids).
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Figure 8 - Exemple de courbe de corpulence du PNNS 2010
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Chez l'enfant paralysé cérébral (IMC, IMOC, polyhandicapé), un certain
nombre de facteurs peuvent influencer la croissance staturo-pondérale (Figure 9) et ne
pas permettre de se référer de maniére fiable aux courbes standards utilisées en
pédiatrie.

Figure 9 - Illustration du retard de croissance pondérale chez des enfants PC
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Les mesures de taille sont souvent difficiles a obtenir en raison de contractures,
de spasmes musculaires involontaires et du manque de coopération lié a des déficits
cognitifs associés [Tobis et al., 1961; Spender et al., 1989].

Ce retard de croissance staturo-pondérale chez les personnes atteintes de paralysie
cérébrale a été bien documenté dans la littérature.
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La plus grande étude a ce jour [Day et al. 2007] relative aux mesures
anthropométriques des enfants et des adolescents atteints de PC est fondée sur les
données obtenues a partir des dossiers de 24 920 enfants et adolescents agés de 2 a 20
ans. Le 10¢, 50¢ et 90¢ percentile pour le poids corporel, la taille et 'IMC ont été élaborés a
partir de plus de 141 900 mesures du poids et de la hauteur de ces patients. Cette étude
a confirmé que les enfants atteints d"un handicap moteur cérébral modéré a grave avaient
une croissance altérée.

Les plus grandes différences de poids et de taille ont été observées chez les
personnes ayant une déficience motrice la plus sévére. Fait intéressant, parmi les
enfants les plus atteints (groupes 4 et 5: enfants ne marchant pas, ne rampant pas et ne
s’alimentant pas tout seuls), la présence d'une sonde d'alimentation entérale chez les
enfants du groupe 5 était associée a des tailles et poids plus grands comparativement a
ceux des enfants du groupe 4 qui n'en disposaient pas. (Les courbes des mesures
anthropométriques de I'étude de Day et al. sont présentées en Annexes).

La faible croissance serait liée a des facteurs nutritionnels, des facteurs
physiques ou a la Iésion cérébrale elle-méme.

Une malnutrition, principalement la malnutrition protéino-calorique
généralement accompagnée d’une carence en micronutriments [Stallings et al., 1993b ;
Stevenson et al., 1994] et un mauvais état nutritionnel induit par les troubles digestifs et
de la sphére oro-faciale [Stevenson et al., 1994 ; Stallings et al., 1993 ; Rempel GR et al.,
1988] ; un dysfonctionnement endocrinien [Stevenson et aI., 1995 ; Com’glid et al, 1996],
et une variété d'autres facteurs, notamment mécaniques et neurologiques [Stevenson et
al., 1995; Henderson et al., 2007] contribuent a cette faible croissance.

Les facteurs physiques se traduisent par une diminution des contraintes
mécaniques sur les os, notamment en raison de l'immobilité et du manque d’activité
physique. Les études de croissance osseuse ont suggéré que l'immobilisation diminue la
formation osseuse et la croissance osseuse longitudinale et augmente la résorption
osseuse, ce qui supprime certaines hormones de stimulation de croissance [Henderson et
al., 1995].

Les facteurs liés a la lésion cérébrale elle-méme peuvent avoir un impact sur la
croissance, soit directement (par un effet neurotrophique négatif sur la croissance
linéaire) ou indirectement, via le systéme endocrinien [Stevenson et al., 1994 ; Rempel et

al., 1988].

Les enfants PC ayant une croissance tardive, celle-ci diverge davantage encore
de celle des enfants de la population générale [Stevenson et al., 1994].

Les enfants atteints de paralysie cérébrale modérée a grave semblent manquer la
phase de la poussée de croissance pubertaire. Worley et al. [2002] ont montré que bien
que ces enfants peuvent avoir une adrénarche (pré-puberté) plus tét que les enfants
sans handicap, ils entrent dans la puberté plus tard et elle dure aussi plus longtemps.
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La poussée de croissance pubertaire étant fortement corrélée a la taille adulte, ces
différences hormonales pendant la puberté chez les enfants atteints de PC peuvent étre
un facteur important dans la limitation de la croissance globale.

Une étude longitudinale par Kuperminc et al. suggere que les filles PC pubéres,
méme lors d’un réglage de 1'état nutritionnel, ont des taux bas d’IGF-1 et de GH qui
seraient ainsi en corrélation avec la croissance linéaire diminuée [Kuperminc, données
non publiées, 2007]. L'étiologie des anomalies endocriniennes reste incertaine et une
étude plus approfondie des influences hormonales sur la puberté des enfants PC est
nécessaire.

Tous ces facteurs semblent agir en synergie pour affecter la croissance dans toutes
les dimensions, y compris le gain de poids et la composition corporelle anormale
(diminution de la masse musculaire, la masse grasse et la densité osseuse).

Le tableau 10 présenté ci-apres établit un récapitulatif des principales causes des
troubles nutritionnels de la croissance staturo-pondérale rencontrés chez I’enfant
handicapé.

Tableau 10 - Principales causes des troubles de la croissance staturo-pondérale chez
I'enfant handicapé

Les raisons principales :

Une réduction des apports nutritionnels :
# liée aux troubles de l'oralité, aux troubles neuro-moteurs et orthopédiques, a la
fatigabilité ;
 du fait d’anomalies de l'état dentaire ou liée a l'état général respiratoire et aux
troubles associés ;
= liée & un signal de satiété perqu trop vite & cause de troubles du comportement ou
de l'attention ;
# liée a des dépenses énergétiques et un besoin nutritionnel différents dans certaines
situations : épisode infectieux, intervention chirurgicale orthopédique...

Une augmentation des apports nutritionnels :
= liée a un signal de satiété percu tardivement ;
“ liée & une compensation affective octroyée par 'aidant (grignotage, alimentation
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...).
* du fait de dépenses énergétiques anormales en cas de mouvements anormaux,
d’épilepsie, de spasticité importante ou chez les patients déambulants.
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Les recommandations de bonnes pratiques des médecins pédiatres du Réseau
Régional Rééducation Réadaptation Pédiatrique [R4P, 2006] et de 1’Escale (Centre de
référence régional de la paralysie cérébrale et neuromyopathies des HCL - CHU de Lyon) sur le
suivi nutritionnel des enfants PC indiquent ainsi que :

= la taille doit étre exprimée en déviation standard par rapport a la norme avec
'aide des courbes de Sempé et Pédron. La norme se situe entre - 2 DS et + 2 DS.

> le rapport P/T doit étre calculé a 'aide des mémes courbes du carnet de santé. Il
g'agit du rapport entre le poids actuel et le poids moyen attendu pour la taille
actuelle de I'enfant en pourcentage (exemple : garcon de 4 ans, poids de 10 kg,
taille de 90 cm : la taille correspond a la moyenne pour un enfant de 2 ans 6 mois,

age auquel le poids moyen est de 13,5 kg. Le rapport P/T est donc de (10/13,5) x

100, soit 74 %). La norme se situe entre 90 et 110 %.

> L'Indice de masse corporelle (IMC) est calculé a partir du poids et de la taille
(poids/ taille?) puis exprimé en percentile & 'aide des courbes de Roland-Cachera
du carnet de santé. La norme se situe entre le 3¢ et le 97¢ percentile.
Les mesures segmentaires de la longueur du bras supérieur (humérus) et inférieur
(cubitus), de la longueur du tibia (Figure 9) et de la distance talon-genou ont été
étudiées et sont cliniquement utiles en tant que mesures de substitution pour déterminer
la taille des enfants ou adolescents PC [Bell et al., 2012 ; Stevenson et al., 1995 ; Chumlea
etal., 1994 Spender et al. 1989].

Mesure de la longueur du tibia

Elle s'effectue en décubitus dorsal, genou fléchi a environ 30°.

La ligne interarticulaire interne du genou et l'extrémité distale de la malléole interne
doivent étre repérées puis on positionne une des pointes du pied & coulisse au niveau de
linterligne articulaire interne et l'autre pointe au niveau de l'extrémité distale de la
malléole interne (Figure 8).

Mesure de la longueur du cubitus

Elle est réalisée en position assise, manche retroussée, I'avant-bras posé sur une table ou
une tablette, paume vers le bas, coude a environ 90°. Une des pointes du pied a coulisse
est appuyée contre le bord proximal de l'olécrane et on positionne l'autre pointe au
niveau de 'extrémité distale de la styloide cubitale (Figure 10).

Figure 10 -Prise des mesures du tibia et cubitus chez 1'enfant
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Mesure de la distance talon-genou
Elle s'effectue comme chez l'adulte et peut étre réalisée de 2 facons
I'enfant est assis avec les pieds a plat sur le plancher, les articulations du genou et de la
cheville formant des angles de 90° ou I'enfant peut étre en position couchée (Figure 11).
Des mesures précises et fiables de la distance talon-genou peuvent étre cependant
difficiles & prendre chez les enfants avec des pieds équins ou des contractures et

rétractions importantes [Bell et al., 2012].

A m g wigm od o BF
Mesure de |

humérus

La mesure doit étre effectuée avec l'enfant en position verticale (soit assis
ou debout) entre I'acromion et I'olécrane les bras détendus et le coude fléchi a 90°.
Cette position peut étre difficile chez les enfants incapables de siéger
de facon autonome. Les reperes peuvent étre difficiles a identifier et la mesure nécessite

une certaine compétence et pratique (Figure 11).

Toutes les mesures segmentaires doivent s’effectuer avec une toise pédiatrique [Bell et al.,
2012]

Figure 11 - Prise des mesures distance talon-genou et humérus chez I’enfant

En cas d'atteinte asymétrique, la mesure du coté le moins atteint doit étre prise [Bell et
al., 2012 , Bell et Davies, 2006 ; Stevenson 1995].

L’évaluation de la taille par les mesures segmentaires nécessite 1'intervention de
deux personnes dont un professionnel. Le Réseau Régional Rééducation Réadaptation
Pediatrique [R4P, 2006] propose I'équation suivante pour estimer la taille :

Taille (cm) =3.26 x T + 30.8
=4.605 x U + 1.308 x 4ge (années) + 28.003 garcons
=4.459 x U + 1.315 x 4ge (années) + 31.485 filles
Ot : T = longueur tibia et U = longueur ulna (cubitus)
Le calcul le plus précis est la moyenne de la taille calculée & partir du tibia (TT) et de la
taille calculée & partir du cubitus (TU) :
Taille (cm) = (TT + TU) /2
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D’autres formules a partir des mesures segmentaires de I"humérus, de la longueur
tibiale et de la distance talon genou ont été développées pour les enfants PC ou validées
chez les personnes handicapées [Stevenson et al., 1995 ; Chumlea et al., 1994]. Elles sont
présentées, traduites en francais, dans le tableau 11 suivant.

Tableau 11 - Formules de Stevenson [1995] - Chumlea [1994] - Gauld [2004]

Mesure segmentaire Equations pour estimer la SEE (cm)
taille (stature) (S) (cm) (Erreur standard
d’estimation)
Enfant PC (dge : 0-12 ans) [Stevenson, 1995]
Longueur humérus, UAL S = (4.35 x UAL) + 21.8 1.7
Longueur tibia, TL S =(3.26 x TL) + 30.8 1.4
Distance talon-genou, KH S = (2.69 x KH) + 24.2 1.1

Estimation de la stature (S) a partir de la distance talon-genou

(KH) enfants agés de 6-18 ans

Equation pour estimer Ia taille SEE (cm)
(stature) (S) (en cm)

Etablies chez les enfants de la population générale mais validité

démontrée chez un petit groupe d’enfants PC [Chumlea, 1994 ;

Hogan, 1999]

Ethnie et sexe

Gargons blancs S = (2.22 x KH) + 40.54 421
Gargons noirs S = (2.18 x KH) + 39.6 4.58
Filles blanches S = (2.15 x KH) + 43.21 3.90
Filles noires S = (2.02 x KH) + 46.59 4.39

Estimation de la hauteur (H) par mesure du cubitus (U)

Equations pour estimer la taille RMSE

H (en cm) (écart type)
Etablies chez les enfants de ln population générale de 5-19 ans [Gauld, 2004] mais utilisées
avec de bons résultats chez les enfants PC.

Garcons H = 4.605U + 1.308 A + 28.003 (A = age) 3.896
Filles H = 4.459U+ 1.315 A + 31.485 (A = 4ge) 3.785

Genre

Des courbes de croissance a partir des mesures de la distance talon-genou, des
longueurs du tibia et de 'humérus ont par ailleurs été élaborées a partir de données
recueillies spécifiquement sur des enfants PC dans le cadre d'un projet d’étude
américain sur la croissance des enfants paralysés cérébraux (NAGCPP pour North
American Growth in Cerebral Palsy Project, [Stevenson et al., 2006]).
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Knee height, cm

Ces courbes et des graphiques supplémentaires sur les longueurs segmentaires
recueillies auprés de 156 garcons et 114 filles agées de 2-18 ans avec des déficiences
motrices modérées a séveres sont les premiéres établies pour permettre aux cliniciens de
faire des comparaisons avec les mesures prises chez des enfants PC [Bell et al., 2012].

Les travaux de Day et al. [2007] et Stevenson et al. [2006] et la publication de leurs
tableaux (Annexes et Figures 9 et 12) améliorent ainsi les premieres tentatives de création
de diagrammes de référence pouvant étre utiles pour le suivi des enfants PC, I'évaluation
de retards de croissance et l’appréciation de I'état nutritionnel.

Figure 12 - Trouble de la croissance objectivé par la mesure de la distance talon-genou
chez des enfants PC dans 1’étude de Stevenson [2006]

Stevenson et al. (2006)
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En plus des mesures habituelles de poids et de taille, il est fortement
recommandé chez les enfants paralysés cérébraux de mesurer 1'épaisseur du pli cutané
tficipital qui serait le meilleur outil anthropométrique de dépistage de la malnutrition
dans cette population [Samson-Fang et Stevenson, 2000 ; Stallings et al., 1995 ; Lohman et
al., 1988] pour fournir des informations utiles concernant les réserves de graisse [Patrick
et Gisel, 1990]. |

Le pli cutané tricipital est exprimé en percentile a I'aide des tableaux de Frisancho
[1981]. La norme se situe entre le 5¢ et le 95¢ percentile.

Ces tableaux de référence pour filles et garcons sont présentés a la page suivante.
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Tableau 12 ~ Normes des mesures du pli cutané tricipital d’apreés Frisancho [1981]
(En millimetres - Distribution en percentiles)

GARCONS
ageen se 10e  25e  50e 75 90e  95€ FILLES
années A
1-1.9 p 7 8 10 1 " 16 dage en se 10e 25¢ 50e 75¢ 90e 95¢e
2-2.9 6 7 8 10 12 14 15 années
3-3.9 6 7 8 10 11 gLt }5 11.9 6 7 8 10 12 14 16
4-4.9 6 6, 8 9 1 12 U 599 6 7 8 10 12 15 16
5-5.9 3 6 8 9 '” '1‘1 15 349 7 8 9 11 12 14 15
ggg : 2 ; g 12 1‘: ig 449 7, 8 8 10 12 1 16
. . ‘ 5.5.9 6 7 8 10 12 15 18
8-8.9 5 6 7 8 10 13 16 o569 6 6 8 10 12 14 16
9-9.9 6 6 7 1 13 17 18 979 6 7 g 11 13 16 18
10-10.9 ... 6, 3 8 10 14 18 2l g9 6 8 g 12 15 18 24
11-11.9 . b. 6, 8 11 16. 20, 24 9.9.9 ] 8 1 .13 16 20 22
12-129........ 6 6 8 11 14 22 28 8 1 17 23 27
13-13.9 e § 5 7 10 14 22 26 8. .13 18 24 28
14-14.9 5 7. 9 14 21 24 9 14 18 23 27
15-15.9 o 5 6 8 11 18 24 8 15 21 26 30
16-16.9 ......... 5 b 8 12 16 22 16 21 26 28
17-17.9 5 6 8 12 16 19 - 17 21 2% 32
18-18.9 5 6, 9 13 20 24 .. 18 2 2% 31
19-24.9 5 7 10 15 20 22 19 24 30 37
25.34.9 6 8 12 16 20 24 .. 18 29 2% 30
35-44.9 6 8 12 16 20, 23 .18 24 30 34
St e et el
X p— 35-44.9 23 29 35 38
65709 ....... 6 8 11 15 19 2 45.509 25 30 36 40

55-64.9........
65-70.9........

. 25 31 36 38
24 29 34 36

1.2.2 EVALUATION DE LA COMPOSITION CORPORELLE

La composition corporelle correspond a l'analyse du corps humain en
compartiments et fait appel a des modeles et des systémes de représentation (Figure 13).

Figure 13 - Les modeéles de la composition corporelle
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Pourcentage du poids corporel

Le modele anatomique historique issu des études cadavériques distingue les
différents tissus (musculaire, adipeux, organes...). Pour un sujet « idéal de référence »,
le muscle squelettique représente ainsi 40 % du poids corporel, le tissu adipeux 20 %,
la peau 7 %, le foie et le cerveau 2,5 % chacun, le coeur et les reins 0,5 % [College des
Enseignants en Nutrition, 2010-2011].

le modele biochimique répartit les composants de l'organisme en fonction de leurs
propriétés chimiques : eau, protéines, lipides, minéraux.

Peu utilisé, il a cependant permis d’évaluer la densité de la masse grasse, de la masse
maigre, de 'hydratation moyenne du corps et a servi de référence a différentes
méthodes d’évaluation de la masse corporelle [College des Enseignants en Nutrition,
2010-2011].

enfin, le modeéle physiologique est basé sur la notion de compartiments, définis par
un ensemble de composants corporels liés entre eux fonctionnellement,
indépendamment de leur localisation anatomique ou de leur nature chimique. C’est
sur ce modele que reposent les méthodes actuelles d’analyse de la composition
corporelle [College des Enseignants en Nutrition, 2010-2011]. Il en existe a plusieurs
compartiments, dont les plus utilisés sont illustrés sur la figure 14 suivante :

Figure 14 : Les modéles physiologiques

100 %o
75 % Liquides
extra-cellulaires
Masse non grasse
50 % - non osseuse Masse non grasse
Masse cellulaire (« Masse maigre ») («Masse maigre»)
active
25% -
Masse minérale Masse minérale
0% osseuse . osseuse
4 compartiments 3 compartiments 2 compartiments

Le modele a quatre compartiments comporte la masse grasse correspondant aux
triglycérides stockés dans les adipocytes, la masse minérale osseuse et détaille la
« masse maigre » :

» en masse cellulaire active regroupant toutes les cellules des organes et
muscles et qui constitue l'essentiel des protéines de l'organisme (c’est
I'intensité du métabolisme de cette masse qui détermine les besoins
énergétiques de l'organisme) ;

» enliquides extracellulaires constitués des liquides interstitiels et du plasma.

Brozek [1963] a établi le modele de représentation ci-apres (Figure 15) :
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Figure 15 - Les compartiments corporels d’aprés Brozek
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s Le modéle a trois compartiments distingue une masse maigre englobant tout ce qui
n’appartient ni a la masse grasse ni a la masse minérale osseuse.

Le modeéle a deux compartiments se limite enfin a opposer une masse maigre
(correspondant a la somme de I'eau, des muscles, des os et des organes) a la masse

grasse.

-

1.2.3 LIMPEDANCEMETRIE

L'impédancemétrie est une technique non invasive permettant d'évaluer la
composition corporelle de facon indirecte, simple et indolore et aisément répétée au lit du
patient. Cette méthode consiste a mesurer les propriétés électriques dun milieu
biologique en appliquant au corps humain un courant alternatif de faible intensité par le
biais d’électrodes, dites sources ou injectrices (Figure 16 [Moreno M.V, 2007]).

Le courant passe de maniére prédominante dans les compartiments a conductivité
élevée : plus le tissu est donc riche en eau, meilleure est la conductivité et plus faible
I'impédance tandis que le tissu graisseux est plus isolant et oppose une forte résistance.
En impédancemétrie multifréquence, les volumes d'eau extracellulaire, d'eau totale, d'eau
intracellulaire, la masse maigre et la masse grasse sont ainsi calculées a partir des
mesures réalisées chez le patient et les résultats sont immédiatement disponibles.

En pratique, les mesures s'effectuent chez un patient en décubitus apres 10 a 15
minutes de repos, a jeun, avec poids et taille vérifiés et vessie vide. Deux électrodes de
surface sont collées l'une sur le dessus d'un pied, l'autre sur le dos de la main
homolatérale (Figure 17). L'eau corporelle et la masse maigre (hydratation supposée
constante a 73 %) sont extrapolées a partir d’équations prédictives.
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L'augmentation du rapport entre le volume d'eau extracellulaire et le volume d'eau
intracellulaire au-dela de 1 témoigne d'une réduction de la masse cellulaire ou d’une
inflation hydrique ou d'une association des deux.

A ce titre, un rapport égal ou supérieur a 1 peut étre considéré comme un
marqueur de dénutrition [Inserm, 1999].

La reproductibilité de la mesure est tres bonne (coefficient de variation de l'ordre
de 4 %).

Les mesures répétées chez le méme patient autorisent une évaluation dynamique
des modifications de I'état nutritionnel des lors que les variations de masse cellulaire
active et/ou de masse maigre observées d'un examen a 'autre atteignent ou dépassent
5 %.

Les appareils a fréquences multiples ont sensiblement amélioré la précision des mesures.

Figure 16 - Représentation pratique de la
mesure de I'impédance

_ Figure 17 - Modeéle d'impédancemétre

1 Voltage mesure

Source du courant l

La validation des équations utilisées dans les calculs en fonction de I'¢tat pathologique

- fait toujours I'objet de débats. Les valeurs de référence pour la population francaise sont a
déterminer et des références locales sont utilisées par les équipes médicales [Boulier et al.,
1990].

Chez les enfants paralysés cérébraux, une étude de Kristie L. Bell et al. chez un
groupe de 55 enfants 4gés en moyenne de 2,4 ans a conclu que I'équation de Fjeld (MHT
= 0.76 + 0.180 (taille (m)?/ Impédance) + 0.390 x poids en kg) a la meilleure corrélation
pour estimer la masse hydrique totale (MHT) chez les enfants avec atteinte bilatérale et
unilatérale. Celle de Pencharz (MHT = 2.99 + 0.649 (taille (m)?/Impédance) produirait le
plus grand biais de mesure : +2.7L (0.6 & +4.8L).

Une étude précédente des auteurs avait mis en évidence une différence
significative de mesure de la MHT entre le coté gauche et droit chez les enfants atteints
d'un déficit unilatéral et avait établi que 1'équation de Kushner (MHT = 0.04 + 0.593

(taille (m)?/Impédance) + 0.065 x poids en kg) était également trés bien corrélée a la
mesure du gold standard (0.08L [-1.9 a +2L]) chez des enfants agés de 5 a 12 ans.
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Les équations de Fjeld et de Kushner peuvent donc étre applicables dans la
population d’enfants PC avec un biais de mesure correct [Bell KL et al., 2013].

1.2.4 L'ABSORPTIOMETRIE BIPHOTONIQUE
(OU DUAL-ENERGY X-RAY ABSORPTIOMETRY : DEXA)

Méthode de référence, de par sa précision et sa fiabilité, I'absorptiométrie
biphotonique est une technique non invasive, avec une faible irradiation, et qui consiste a
balayer !'ensemble du corps avec un fin faisceau de rayons X émis avec deux niveaux
d’énergie [CRMDM, 2003]. L'atténuation du faisceau est fonction de la composition des
tissus traversés. Les nouvelles générations d’appareils permettent en quelques minutes
une analyse complete de la composition corporelle. En plus de la mesure des masses
maigre et grasse, l'absorptiométrie biphotonique quantifie la masse minérale osseuse et
autorise une analyse segmentaire de la composition corporelle. La reproductibilité des
mesures est bonne avec un coefficient de variation de la mesure de la densité osseuse
d’environ 1 % et celle de la masse grasse de l'ordre de 2 a 3 %. Cette technique suppose
néanmoins le déplacement du patient jusqu'a l'appareil de mesure (Figure 18) et
["'examen nécessite une immobilité totale pendant des périodes comprises entre 15 et 30
minutes.

La DEXA a été validée pour une utilisation chez les enfants handicapés ayant une
modification de la posture du corps, comme ceux atteints de PC [Henderson et al., 2001].

Figure 18 - Illustration du dispositif DEXA

De méme qu’'avec les mesures anthropométriques, I'évaluation de la densite
osseuse qui constitue un autre aspect important de la croissance chez les enfants
paralysés cérébraux présente certains défis liés a la déformation musculo-squelettique.
Dans une étude, Henderson et al. [1995] ont utilisé la DEXA pour mesurer la densité
osseuse chez 139 enfants et adolescents atteints de PC de sévérité diverse, dont 37
tétraplégiques.

La DEXA est généralement utilisée pour mesurer la densité osseuse au niveau du
rachis lombaire et de la hanche mais dans 1'étude de Henderson, 1'évaluation de la
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densité osseuse a souvent été limitée a la colonne vertébrale lombaire en raison de
contractures ef/ou de chirurgie précédente de la hanche empéchant une mesure fiable
des fémurs proximaux. Cela s’est avéré étre une limitation importante dans la mesure o
Henderson a ensuite constaté que la densité osseuse de la colonne lombaire n’était pas
prédictive du risque de fracture se produisant principalement dans les membres
inférieurs [Henderson, 1997a]. Ces fractures sont en effet fréquentes chez les enfants PC
[Henderson et al., 2002a; , Stevenson et al 2006a] : 26 % des enfants de plus de 10 ans ont
déja subi au moins une fracture selon Henderson ; et Stevenson établit un taux de fracture
de 4 % par an. Ces fractures touchent aussi fréquemment les adultes avec une paralysie
cérébrale modérée a séveére [King et al., 2003].

Pour résoudre ce probleme de mesure, Harcke et al. [1998] ont développé une
nouvelle technique utilisant la DEXA pour mesurer la densité osseuse dans le fémur
distal, projeté dans le plan latéral. Cela a été couronné de succes chez les enfants avec PC,
méme chez ceux ayant des contractures importantes. Henderson et Harcke ont obtenu
également des données de référence normales (n = 256) afin que les mesures de densité
osseuse du fémur distal prises dans ce plan puissent étre interprétées par rapport aux
enfants de la population générale appariés selon I'age [Henderson et al., 2002b].

Peu d'études comparent les estimations de la composition corporelle de ces
différentes techniques. Liu et al. ont comparé la mesure de la composition du corps en
utilisant I'impédance bioélectrique, 'anthropométrie et la DEXA dans un groupe de huit
enfants avec PC. Ils ont constaté que les coefficients de corrélation pour la détermination
de la masse maigre étaient excellents (0,9) pour toutes les méthodes, mais seulement
modérés pour la masse grasse (plage : 0,4-0,8), les plis cutanés étant ici de meilleurs
prédicteurs ainsi que 1'impédance bioélectrique. Ils n’ont pas trouvé enfin de différence

de variation systématique entre les méthodes d’estimation de la composition corporelle
[Liu et al., 2005].

1.2.5 LE BOD POD

Le Bod Pod utilise la pléthysmographie par déplacement d’air pour déterminer les
masses grasse et maigre chez l'adulte et I'enfant, sans les risques d'une approche un peu
plus invasive comme la DEXA. Il se fonde sur la densitométrie en mesurant a la fois la
masse sur une balance électronique de haute précision et le volume dans une cabine
(Figure 19) ot est placé le patient. Une fois la densité mesurée (densité = poids/volume),
'appareil mesure ou estime la quantité d’air contenue dans la cage thoracique (VGT) et
calcule ensuite la masse grasse et la masse maigre en utilisant les équations standards de
la littérature ou celles définies par l'utilisateur. Il permet de mesurer toutes les
populations ainsi que les enfants a partir de 2 ans et d’un poids de 12 kg. La pertinence
de ses résultats a été démontrée dans de nombreuses études de la littérature
internationale [Fields DA et al., 2002] mais tres rarement pour les personnes PC.
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Figure 19 - Appareil Bod Pod

-

1.3 BVALUATION BIOCHIMI DE L'ETAT NUTRITIONNEL

e

Nombre de marqueurs biochimiques ont été proposés pour évaluer l'état
nutritionnel, leur intérét clinique étant d'aider au dépistage de la dénutrition a un stade
infraclinique et d'évaluer l'efficacité de la renutrition. Aucun de ces marqueurs pris
isolément n'est cependant suffisant pour porter un diagnostic nutritionnel correct par
manque de sensibilité et de spécificité, ce qui a conduit a la construction d’index
multifactoriels. Quatre protéines nutritionnelles sériques ont été habituellement
considérées comme des marqueurs nutritionnels susceptibles de refléter le statut
protéique viscéral : I'albumine, la transthyrétine ou préalbumine, la transferrine et la
protéine vectrice du rétinol (RBP) mais l’évaluation de l'état nutritionnel repose
principalement sur le dosage de l'albuminémie. (La transferrine et la RBP ainsi que
d’autres marqueurs existants (bilan azoté, créatininurie des 24 heures, tests cutanés, IGF-
1, méthylhistidine urinaire...) ne sont pas recommandés en pratique clinique courante en
raison d'un manque de spécificité, de l'existence d'interférences avec d'autres
meétabolismes perturbant leur signification nutritionnelle ou encore d’un cofit souvent
trop élevé pour en préconiser une large utilisation en routine clinique).

1L.3.1 VALBUMINE

C’est le marqueur nutritionnel le plus anciennement et le plus couramment

utilisé [Pradignac A., 2011]. L'albuminémie est synthétisée par le foie, catabolisée par le
tractus digestif et I'endothélium vasculaire avec une demi-vie trés longue, de I'ordre de
21 jours et varie normalement entre 35 et 50 g/L. Environ 40 % de ’albumine se situent
dans l'espace intravasculaire, le reste étant situé dans les espaces extracellulaires.
Un état de dénutrition peut étre évoqué devant la découverte d’une hypoalbuminémie.
En deca de 30 g/L pour les adultes 18-70 ans et de 35 g/L pour les + de 70 ans, la baisse
de I'albuminémie est associée & un accroissement de la morbidité et de la mortalité. 11 faut
cependant tenir compte du fait que I’albuminémie peut étre abaissée dans de nombreuses
situations physiologiques ou pathologiques : présence d'un syndrome inflammatoire
pouvant étre responsable d'une baisse de I'albumine sérique pouvant aller jusqu'a 40 %,
insuffisance hépatocellulaire, syndrome néphrotique, bralures, augmentation de la
perméabilité vasculaire, maladies inflammatoires et/ ou exsudatives du tube digestif...
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I1 est donc nécessaire d'interpréter I'albuminémie en fonction du taux sérique
d'une protéine inflammatoire dosée simultanément, comme par exemple la CRP
(Tableau 13).

L'albumine demeure cependant un marqueur nutritionnel tres largement employeé,
a la fois pour son faible cofit et pour sa valeur pronostique en dépit d'un manque de
sensibilité, de spécificité et de représentativité du stock des protéines viscérales.

L'albuminémie est par ailleurs incluse dans le calcul de I'indice de Buzby ou
Nutritional Risk Index qui permet d'évaluer a la fois I'état nutritionnel des patients et
le risque associé de comorbidités. En raison de sa demi-vie longue, elle n'est pas en
revanche un bon marqueur du suivi de 'efficacité d’'un soutien nutritionnel apporté aux
patients dénutris. Il est donc indiqué d’utiliser le dosage de transthyrétine (ou pré-
albumine) dont la synthése hépatique diminue également en présence d'un état
inflammatoire mais qui a une demi-vie de 48h.

Tableau 13 - Interprétation du taux de préalbuminémie
en fonction de 1'état inflammatoire [d’apres Cynober L, 2004]

CRP Préalbumine Interprétation
- i Dénutrition
— T Amélioration du statut nutritionnel
l Réaction inflammatoire
0 Décroissance de la réponse inflammatoire +
amélioration du statut nutritionnel

1.3.2 LATRANSTHYRETINE OU PREALBUMINE

Clest une des protéines vectrices des hormones thyroidiennes dont Iintérét
principal est qu’elle est rapidement réactive aux apports protéino-énergétiques
alimentaires en raison notamment d'une demi-vie beaucoup plus courte (de 'ordre de 2
jours) que celle de I'albumine [Pradignac A., 2011]. Elle est également synthétisée par le
foie et ses taux sériques varient normalement entre 0,25 et 0,35 mg/L. Elle est en outre
corrélée comme I'albumine a la morbidité induite par la dénutrition.

Une baisse rapide de la préalbuminémie survient en cas de jefine ou de dénutrition
dont les seuils sont indiqués dans le Tableau 14. D'autres situations pathologiques
peuvent induire une baisse de la transthyrétine par des mécanismes similaires a ceux
évoqués pour l'albumine : insuffisance hépatocellulaire, syndrome néphrotique ou
hémodilution, ~syndrome inflammatoire qui constitue une cause fréquente
d'hypotransthyrétinémie nécessitant alors un dosage de la CRP pour pouvoir interpréter
correctement son taux sérique. L'hyperthyroidie est une cause plus spécifique de baisse
de la préalbumine en rapport avec sa fonction de transport des hormones thyroidiennes.
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En raison d'une demi-vie courte et d'une bonne sensibilité a I'apport protéique
alimentaire, la préalbumine est un marqueur de choix pour le suivi de 'efficacité du
soutien nutritionnel par un dosage hebdomadaire qui semble étre la fréquence optimale
pour assurer cette surveillance.

Tableau 14 - Les valeurs seuils de 1’Albumine et de la Transthyrétine
(Collége des Enseignants en Nutrition, 2010-2011)

Norme 35-50g/L  0,25-0,35g/L
Dénutrition modérée 30-35g/L  0,15-0,25g/L
Dénutrition sévére  <30¢g/L - <0,15¢g/L

1.4 LES INDEX OU ASSOCIATION DE MARQUEURS

N

Des index associant plusieurs marqueurs biologiques a des paramétres
anthropométriques ou cliniques ont été proposés pour tenter de remédier au manque de
spécificité ou a l'insuffisance de sensibilité de chaque marqueur pris isolément. Le choix
des index dépend notamment de I'objectif (dépistage, évaluation du risque de
morbidité/mortalité, décision d'une thérapeutique nutritionnelle adaptée...), de
l'urgence thérapeutique, de 'age des patients et du contexte clinique et technique dans
lequel se déroule I'évaluation de I'état nutritionnel (domicile, cabinet médical, institution,

hopital).

1.41 PRINCIPAUX INDEX NUTRITIONNELS

Le Nutritional Risk Index (NRI) ou index de Buzby [Buzby et al., 1988]

Le Programme National Nutrition santé [PNNS, 2010] a préconisé son utilisation
en routine du fait de sa capacité de prédiction du statut et du risque nutritionnels du
patient (Tableau 15) et de sa relative simplicité de calcul [Pradignac A., 2011].

Celui-ci comprend l'albuminémie (g/L) et le rapport entre le poids actuel et le poids
habituel du patient selon la formule :

NRI = 1,519 x albuminémie (g /L) + [0, 417 x (poids actuel [kg] / poids habituel [kg]) x
100]. (Le calcul du NRI peut étre perturbé par la présence d'cedémes).

Tableau 15 - Statut et risque nutritionnel en fonction des valeurs du NRI

NRI>a100 Patient non dénutri - risque nutritionnel nul

NRI entre 100 et 975 faﬁent faiblement dénutri - risque nutritionnel peu
mportant

NRI entre 83,5 et 975 Patient mod.e1je}nep,t de\nutn/—) risque modéré de développer
des comorbidités liées a la dénutrition

NRI<a835 il Patient séverement dénutri > risque nutritionnel éleve -
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Le Mini Nulritional Asse

i

sment [MNA - Guigoz, Vellas et Garry, 1994]
Il est correctement corrélé a différents marqueurs cliniques ou biologiques de I'état

nutritionnel et comporte une évaluation anthropométrique sur la base de parametres
simples (IMC, circonférence brachiale, circonférence du mollet et perte de poids récente),
une évaluation rapide des apports alimentaires, des questions globales a la recherche
d'un facteur de risque de malnutrition (mode de vie, degré de dépendance, existence de
pathologie ou de prise médicamenteuse) ainsi qu'une autoévaluation subjective de 1'état
de santé. Le MNA, développé en France, a été validé par plusieurs études réalisées chez
les sujets agés issus de groupes de patients d'origines trés diverses [Guigoz et al., 1996].

II a ét¢ recommandé par le PNNS [2010] pour évaluer l'état et le risque
nutritionnels des personnes dgées en institution ou hospitalisées. Il existe aussi sous une
forme simplifiée de six items, le Mini nutritionnal Assessment - short form (MNA-SF)
(Figure 20) et sous une forme complete de dix-huit items. Son utilisation est cependant
tres limitée, du fait des difficultés techniques a le mettre en ceuvre.

Figure 20 - Mini nutritional assessment - Short form [MNA-SF Rubenstein et al. 2001]

Mini Nutritional Assessment MNestice X
AN A i Hormdnstitote

Nomn : I —I Prénom :I —I
Sexe : I lAge :I ]Poids. kg : I I Taille, cm : I I Date :| |

Répondez au questionnaire en indiquant le score approprié pour chaque question. Additionnez les points pour obtenir le

A Le patient a ns mange ces 3 derniers mois par manque d’appétit, problémes digestifs, difficultés de
mastication ou de déglutition?

0 = baisse sévére des prises alimentaires

1 = légére baisse des prises alimentaires

2 = pas de baisse des prises alimentaires [_J

B Perte récente de poids (<3 mois)
O = perte de poids > 3 kg
1 = ne sait pas
2 = perte de poids entre 1 et 3
kg 3 = pas de perte de poids E]

C Motricité
0 = au lit ou au fauteuil
1 = autonome a 'intérieur
2 = sort du domicile El

D Maladie aigué ou stress psychologique au cours des 3 derniers mois 2
0 = oui 2= non 1

E Problémes neuropsychologiques
0 = démence ou dépression sévére
1 = démence légeére —
2 = pas de probléme psychologique (]

F1 Indice de masse corporelle (IMC) = poids en kg / (taille en m)> [_I
0 =IMC <19 S
1=19 < IMC < 21
2 =215 IMC < 23 : N
3 = IMC = 23 |

SI L'IMC N’EST PAS DISPONIBLE, REMPLACER LA QUESTION F1 PAR LA QUESTION F2.

MERCI DE NE PAS REPONDRE A LA QUESTION F2 S| LA QUESTION F1 A ETE COMPLETEE.

F2 Circonférence du mollet (CM) en cm

0 = CM<31
3 = CM=231 [
Score de dépistage I
(max. 14 points) T
. r . Sauveygarder
12-14 points : etat nutritionnel normal o
8-11 points : a risque de dénutrition Imprimer,
0-7 points : dénutrition avérée Reinitialiser
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Le Subjective global assessment [SGA - Detsky et al., 1987]

Comme son nom l'indique, ¢est un index subjectif d'évaluation qui repose sur
I'anamneése (recueil de la variation du poids, des ingesta, de problémes digestifs, des
capacités fonctionnelles, de maladies intercurrentes...) et I'examen du patient (recherche
d'cedemes et de la perte musculaire).

L’évaluation de I'état nutritionnel est ensuite classée subjectivement selon trois
catégories : dénutrition absente, modérée ou sévere. Il permettrait de prédire la
survenue de complications liées a la dénutrition avec une sensibilité de 78 % et une
spécificité de 72 %. De méme que le MNA, il est dutilisation tres limitée, notamment
parce qu’il nécessite un examen de longue durée pour étre interprété correctement.

Quelques index tels que le pronostic nutritional index (PNI), la risk assessment
scale (RAS) ou l'index de Maastricht (IM) jugés plus compliqués au niveau de leur calcul
ou insuffisamment validés sont délaissés en pratique clinique courante [Pradignac A,
2011].

D’autres outils en revanche ont été élaborés pour dépister les patients qui ne sont
pas toujours repérables :

Le Nutrition screening tool [NST - Weekes et al., 2004]

Quatre parametres sont retenus pour établir un score a partir du recueil du poids,
de la taille, de la recherche d'une perte d'appétit ou de poids involontaire. Il permet un
bon dépistage des patients qui présentent un risque élevé de dénutrition (score = 4) ou un

risque nutritionnel faible (score < 2) mais un risque nutritionnel modéré (score = 2 et < 4)
a tendance a étre surestimé [Pradignac A., 2011].

Le Malnutrition screening tool [MST - Ferguson et al., 1999]

Il est basé lors de I'anamnese sur l'existence d'une perte de poids quantifiée et
d'une perte d'appétit. Un score supérieur ou égal a 2 indique qu’un patient est a risque de
dénutrition (sensibilité et spécificité de 93 %) [Pradignac A., 2011].

Le Short nuitritional assessment questionnaire [SNAQ - Kruizenga et al., 2005]

Il repose sur la recherche d'une perte de poids involontaire (au moins supérieure a
3 kg), d'une perte d'appétit ainsi que de I'utilisation de compléments nutritifs oraux ou
d’une nutrition entérale récente. Un score supérieur a 2 est en faveur d'un risque modéré
de dénutrition qui devient élevé si le score est égal a 3 (sensibilité et spécificité de ['ordre
de 75 % chacune) [Pradignac A., 2011].

Le Malnutrition universal screening tool [MUST - Elia M, 2003]
La valeur de I'IMC, l'existence d'une perte de poids et la présence éventuelle d'une

maladie intercurrente sont chacun cotés de 0 a 2 en fonction de leur sévérité. Un total égal

a 1 équivaut a un risque nutritionnel modéré et un total a 2, un risque élevé [Pradignac
A., 2011].
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Le Nutritional risk screening-2002 [NRS-2002 - Kondrup et al., 2003]

Il prend en compte l'importance et la rapidité d'installation d'une perte de poids,
l'existence d'un IMC abaissé, des ingesta réduits et la sévérité des pathologies

intercurrentes. Un patient a risque de dénutrition a un score supérieur ou égal a 3
[Pradignac A., 2011].

Le Nursing nutritional screening form [NNSF - De Kruif et al., 2003]

Elaboré pour les soignants, il recherche l'existence d'une perte d'appétit, d'une
perte de poids, de maladies intercurrentes (notamment digestives) et d'une réduction des
ingesta. Trois niveaux (A, B ou C) cotent chacun des items, le patient étant a risque d'étre
dénutri si un seul d’entre eux est coté B ou C. (Sensibilité supérieure a 80 %).

[Pradignac A, 2011].

1.5 EVALUATION DE LA DEPENSE ENERGETIQUE ET APPORTS CALORIQUES

el

Les besoins énergétiques peuvent étre estimés ou mesurés. La dépense énergétique
des 24 h se répartit en trois postes différents : le métabolisme de repos qui représente 60-
75 % de la dépense énergétique totale (DET), la dépense énergétique en lien avec l'activité
physique, dont la part varie en fonction de la durée, de la nature et de l'intensité de
I'exercice, et l'effet thermique des aliments (environ 10 % du total). La dépense
énergétique des 24 h et le métabolisme de repos varient proportionnellement au poids et
a la masse maigre [College des enseignants en Nutrition].

De nombreuses équations de prédiction de la dépense énergétique de repos (DER)
ont été proposées en tenant compte du poids, de la taille, de 1'age et du sexe. Les

équations de Harris et Benedict (recalculées par Roza et Shizgal en 1994) sont les plus
utilisées chez 'adulte (Tableau 16).

Tableau 16 - Equations de la dépense énergétique

Dépense énergétique de base de 24 heures :

Formules de Harris et Benedict [1919] :

o Homme = 13,7516 x Poids (kg) + 500,33 x Taille (m) - 6,7550 x Age (an) + 66, 473
o Femme = 9,5634 x Poids (kg) + 184,96 x Taille (m) - 4,6756 x Age (an) + 655, 0955

O

Formules de Harris et Benedict recalculée par Roza et Shizgal [1994] :
o Homme = 13,707 x Poids (kg) + 492,3 x Taille (m) - 6,673 x Age (an) + 77, 607
o Femme = 9;740 x Poids (kg) + 172,9 x Taille (m) - 4,737 x Age (an) + 667, 051
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ODES D'EVALUATION DE LA DIPENSE £

Plusieurs méthodes existent pour évaluer la DER :

® la calorimétrie indirecte permet d'évaluer la dépense calorique d'un patient a
partir de la mesure de ses échanges gazeux (consommation d'oxygene et production
de CO2). Elle est la méthode de référence mais bien qu’elle nécessite un appareillage
simple (Figure 21), son cott et des problemes d’étalonnage la font néanmoins réserver
a des professionnels entrainés [Pradignac A., 2011] ;

la calorimétrie directe consiste & mesurer la dépense énergétique d’un patient a l'aide
d'une chambre calorimétrique & partir de la production de chaleur générée par ses
métabolismes. C'est la méthode la plus précise mais son acces et son usage sont tres
limités en raison de sa complexité, de la rareté et de la lourdeur des équipements
nécessaires [Pradignac A., 2011] (Figure 22) ;

l'utilisation de I'eau doublement marquée a I'avantage de permettre I'évaluation des
dépenses énergétiques d'un patient dans ses conditions habituelles de vie et de
pouvoir estimer la dépense énergétique liée & son activité physique en combinant
l'utilisation de la calorimétrie indirecte. Apres ingestion d"un mélange d’eau marquée
sur I'oxygene (180) et sur I'hydrogene (deutérium), la mesure de la différence
d’élimination du deutérium et de I'oxygene 18 dans les urines permet le calcul de la
production de CO2 et de la dépense énergétique. Son emploi est cependant limité en
raison de son cofit onéreux (entre autres inconvénients) a des activités de recherche sur
la dépense énergétique de population ciblées dans des conditions de vie normales ou

extrémes (personnes &gées, nourrissons, sportifs...) [Collége des Enseignants en
Nutrition, 2010-2011].

Ienregistrement de la fréquence cardiaque, l'utilisation des accélérométres,
podometres, la méthode factorielle sont encore d’autres techniques qui reposent sur
des mesures de l'activité physique et qui permettent d’évaluer les dépenses
énergétiques [College des Enseignants en Nutrition, 2010-2011].

Figure 21 - Calorimétrie indirecte

) BY-NC-ND
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L’évaluation de l'activité physique peut faire appel a des questionnaires (Tableau
17) permettant de rapporter sa fréquence, sa durée ainsi que le type d’activité (sport,
loisirs, travail) effectuée sur une période donnée (généralement une semaine).

La dépense énergétique totale est estimée en multipliant la DER par un facteur
(NAP pour niveau d’activité physique ou PAL en anglais) qui est déterminé dans la
littérature pour de nombreuses activités de la vie quotidienne, sédentaire, professionnelle
ou sportive.

Le calcul du cotit métabolique de I'activité totale est habituellement réalisé en MET
(metabolic equivalent task).

Tableau 17 - Description des questionnaires de mesure de I'activité physique
disponibles en langue francaise [Vuillemin A et al., 2012]

Questionnaire de Frangais, nfant AA AP a U"école Semaine  Fréquence 9 Scores
mesure de 1996 (6—10 ans) AP en dehors de . précé- Intensité
l'activité {"école dente percue
physique chez Autres activités
I'enfant - semaine (dont transports)

QAPE-semaine

Quantification de  Francais, Enfant/ E Ecole Vie Fréquence 30 Durée
l’activité 2000 adolescente/ Loisirs entiére Durée annuelle
physique adulte/agée Travail/occupation Intensité
QUANTAP Activités (valeurs Dépense

quotidiennes METs) énergétique
annuelle

Questionnaire Frangais, Adulte/dgée AA Travail/occupation 1 semaine Fréquence 35 Dépense
d’'activité 2004 E Loisirs ) habi- Durée énergétique
physique de Domestique tuelle Intensité quotidienne
Saint-Etienne Transports (valeurs
QAPSE Activités METs)

quotidiennes

Questionnaire sur -~ Frangais, Adulte/agée AA sommeil et repos 1 semaine Fréquence 82 Dépense
activité 2004 Activités habi- Durée énergétique
quotidienne quotidiennes tuelle Intensité quotidienne
dans Domestique (valeurs
l'insuffisance Loisirs METs)
cardiaque Travail/occupation
DAQIHF Transports

Activités
diverses

Score d’activité Frangais, Agée E Vie sociale et AP habi- Fréquence 9 Score
physique de 2007 professionnelle tuelle Durée
Dijon Activité sportive Intensité
SAPD et de loisir

Repos

Questionnaire Francais, Agée AA Loisirs Semaine  Nature AP 4 Dépense
d’activité 2010 Transport précé- Fréquence énergétique
physique pour i Domestique dente Durée
les personnes’ Travail Intensité .~ Niveaux d’AP
agées ; (vateurs
QAPPA METs)

: Questionnaire de Anglais; Adulte AA Travail AP habi-.- Fréquence 16 Indices
Baecke 1982 ; Loisirs tuelle Durée
Francais, Sport; Intensité
1992 :

Modifiable Activity - Anglais; Adulte AA Domestique 12 derniers Type 6 Dépense
Questionnaire 1990 E Transport mois -7 Fréquence énergétique
MAQ. - Francais, Travail : Durée -

2000 Loisirs Intensité
(utilisation
valeurs
. S i METs) :

Questionnaire de Francais Adulte AA ‘Travail AP habi-- Type 10 Estimation

Huet (Canada); Loisirs o tuelle Fréquence VOz2 max
1986 AP entre 10 et Durée :
Francais 16 ans Intensité
(France), Expérience en
2004 -~ compétition : : :

International Anglais; Adulte E Loisirs 7 derniers: Type 27 Dépense
] Physical Activity.: 2003 Transport jours Fréquence énergétique
Questionnaire francais, Domestique Durée
IPAQ, : 2011 Travail- : Intensité . = Niveaux d’AP

AA : auto-administré ; E : administré par entretien ; AP : activité physique ; VO3 max : consommation maximale d’oxygéne.
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Un bilan calorique permet de quantifier les ingesta et les besoins caloriques du
patient afin de décider du soutien nutritionnel qui sera mis en ceuvre en cas de déficit
calorique chez un patient dénutri ou de restrictions énergétiques chez un patient obése ou
en surcharge pondérale.

Pour estimer les besoins énergiques des enfants atteints de déficiences
neurologiques, les membres du comité de nutrition et de gastroentérologie de la
Société Canadienne de pédiatrie travaillant auprés d’enfants handicapés ont analysé et
interprété les publications sur leur alimentation et proposé les trois méthodes de calcul
suivantes [Paediatric & Child Health, 2009] :

1. Méthode de Krick [1992]
o Kcal/jour = (métabolisme basal x facteur de tonus musculaire x facteur
d’activité) + facteur de croissance
o Métabolisme basal (kcal/jour) = Surface corporelle (m?) x métabolisme
standard (kcal/m?/h) x 24 h
o Facteur de tonus musculaire: 0,9 s'il est réduit, 1,0 s’il est normal, 1,1 s’il est
accru
o Facteur d’activité: 1,15 'l est alité, 1,2 s'il est dépendant, 1,25 sil rampe, 1,3
s'il est ambulatoire
o Facteur de croissance: 5 kcal/g de la prise de poids désirée
2. Meéthode fondée sur la taille [Culley et al., 1969]
o 14,7 kcal/cm chez les enfants sans dysfonctionnement moteur
o 13,9 kcal/cm chez les patients ambulatoires ayant un dysfonctionnement
moteur
o 11,1 kcal/cm chez les patients non ambulatoires
3. Méthode fondée sur la dépense d’énergie au repos [Azcue et al., 1996]
o 1,1 x mesure de dépense d’énergie au repos

['évaluation des ingesta quantifie aussi précisément que possible les apports
alimentaires du patient en les traduisant en kcal (kilocalories) et en grammes de
protéines avec 'aide d'un(e) diététicien(ne) et l'utilisation d'un logiciel spécifique de
calcul.

Pour ce faire, le recueil des aliments consommés s’effectue selon plusieurs types

d’enquétes alimentaires :

= Les enquétes rétrospectives [Pradignac A, 2011]

% Le rappel des 24H consiste a interroger le patient sur les aliments et
boissons ingérés au cours des dernieéres 24 heures. D'une durée d’environ 30
minutes, c'est une méthode simple & mettre en ceuvre mais qui peut étre affectée
par un défaut de mémorisation du patient et d"une mauvaise représentativite des
derniers repas sur ses habitudes alimentaires.
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% L'histoire alimentaire cherche a évaluer les habitudes alimentaires du
patient au regard de la fréquence de consommation des différents aliments. D'une
durée d'une heure environ, elle requiert d’étre menée par un enquéteur entraine
mais permet d'obtenir des renseignements moins biaisés sur les consommations
habituelles du patient. Elle fait aussi appel a sa mémoire et peut donc étre affectée
par des oublis lors de I'enquéte.

s Les enquétes prospectives [Pradignac A, 2011]

%, La principale méthode appelée semainier ou journal alimentaire sur 7
jours (bien adaptée au malade ambulatoire dénutri ou en surcharge pondérale)
consiste pour le patient & rapporter chaque jour par écrit tous les aliments et
boissons consommés durant la journée. Un(e) diététicien(ne) aide a préciser les
portions ingérées qui peuvent étre sous-estimées chez les personnes en surpoids et
sur-estimées chez les patients dénutris. Cette enquéte comporte moins de risque
d’étre biaisée par des oublis et posséde une variante réalisée sur 3 jours (3-day food
record) ou le patient renseigne ses consommations alimentaires sur 2 jours de
semaine et 1 jour de repos ou de week-end.

% La Feuille de surveillance alimentaire (FSA) est plus souvent destinée aux
patients hospitalisés ou en institution. Le personnel soignant ou le patient doit ici
cocher les cases d'un formulaire pré-rempli proposant une liste d’aliments avec les
quantités consommées selon la méthodologie des quarts (Figure 23). Le (la)
diététicien(ne) peut ainsi calculer les apports en calories et en macronutriments. La
méthode nécessite une certaine rigueur pour ne pas omettre de repas sur la liste.

Figure 23 - Exemple de fiche de suivi alimentaire (méthode des quarts)

Evaluation energetique:

Apport protidique:
Evaluation besoins/apports:
Réalisée par/le:

[ Etiquette patient ]

Petit-déjeuner | 0 | 1/4 1/2 34 1  Déeuner 0 1/4 12 |34 1 Diner
Café = Tioans X Potagem SSURVISIPRS Bt NSNS Shn.iuatl St St 3 'Po‘tvage‘
e : X o T S RN S Hors-d'euvre
o S . Yiar}de - S " Yial.lde -
équiv. . équiv
Bouillie X Légumes Légumes '
Petit pain X "Féculents Féculents
Biscottes X Fromage Fromage
Beurre X . Dessert lacté Dessert lacté
Confiture Dessert/fruit Dessert/fruit
Madeleines X - Petit pain Petit pain
CNO* X ) CNO* ~ CNO*
Boisson X Boisson Boisson
Collation X Collation - Collation

*CNO : Complément nutritionnel oral
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Au terme de ces procédures d'évaluation des apports et de la dépense énergétique,
I'analyse de ces deux parametres va permettre de décider des modalités de la prise en
charge nutritionnelle en s’appuyant sur la différence calorique observée.

Elle déterminera, par exemple, le soutien nutritionnel a mettre en ceuvre (compléments
nutritifs oraux ou choix d’une nutrition entérale ou parentérale) chez un patient dénutri
ou, a 'opposé, la restriction calorique chez un patient obese ou en surpoids.

Les relevés alimentaires peuvent cependant souffrir d'une grande imprécision
parfois et manquer alors d’intérét. Une étude de Arrowsmith FE. et al. [2012] sur les
mesures de la DER calculée par calorimétrie indirecte et les apports caloriques chez un
groupe de 56 enfants atteints d'une paralysie cérébrale avec tétraplégie montrait des
apports caloriques largement surestimés par les relevés alimentaires (4 293 % de la DER),
cette surestimation étant également retrouvée dans 'étude de Stallings et al en 1996 chez
un groupe de 61 enfants mais dans une moindre mesure (170 % de la DER).

Parmi les 56 enfants de I'étude d’Arrowsmith FE. et al. [2012], (20 filles et 36
garcons dgés de 4 ans 4 18 ans avec une moyenne d’age de 10 ans), 33 des enfants avaient
une nutrition entérale et 23 n’en avaient pas. La DER chez les enfants PC était basse
(79.5 %) par rapport a celle prédite.

La masse maigre était le meilleur prédicteur de la DER. Dans un sous-groupe de
11 enfants, une augmentation des apports caloriques du fait d'une gastrostomie entrainait
une augmentation de la DER de 70 % a4 102 % de celle prédite, soit une normalisation de
la DER du fait de la réhabilitation nutritionnelle.

Arrowsmith et al. indiquaient qu’il était possible de normaliser la DER avec une
réhabilitation nutritionnelle adéquate.

Un sous-groupe de 11 enfants a ainsi bénéficié pendant le suivi de la pose d'une
gastrostomie et eu une mesure de la DER ainsi qu'une estimation des apports caloriques
avant puis 2 ans aprés la gastrostomie. Ils ont constaté apres 2 ans une augmentation
significative de la DER mesurée par calorimétrie indirecte et de la DER mesuree
rapportée en pourcentage de la DER prédite.

Les relevés des apports caloriques rapportés a 'époque de I’alimentation per os
exclusive était en moyenne de 2 fois ceux de leur DER alors qu’ils étaient tres dénutris.
Apres 2 ans de gastrostomie, les relevés alimentaires rapportaient des apports caloriques
a peine plus élevés que leur DER alors qu'ils avaient pris 7 4kg en moyenne.

I’étude de Stallings et al. [1996] rapportait que les enfants PC nécessitaient des
apports d’environ 123 % de leur DER pour prendre du poids, comparativement a des
apports de 157 % dans la population d’enfants en bonne santé.

Par ailleurs, selon KL Bell [2013a], les besoins énergétiques des enfants et des
adolescents souffrant de PC sévére qui utilisent un fauteuil roulant seraient compris
entre 60 et 70 % des besoins ordinaires des enfants de la population générale.
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1.6 LES TROUBLES DE ALIMENTATION

Les troubles de l’alimentation recouvrent de nombreux dysfonctionnements
touchant différentes sphéres et mécanismes et ont une incidence trés élevée chez les
personnes handicapées.

Les effets néfastes d’une malnutrition sur la physiologie, la fonction motrice, la
fonction neurologique, cognitive et psychologique sont trés variés et peuvent étre
particulierement dévastateurs. Les altérations et conséquences qui en résultent sont
nombreuses : faiblesse de la fonction motrice, immunitaire, entrainant une
augmentation de la susceptibilité a l'infection [Chandra et Kumari, 1994], respiratoire,
prédisposition a la pneumonie [Kelly et al., 1984], a 'insuffisance cardiaque congestive
[Viart, 1977, 1978].

Les conséquences neurologiques comprennent entre autres une diminution de la
croissance cérébrale et des retards du développement cognitif [Engsner et al., 1974 ;
Grantham-McGregor et al., 1991 ; Viteri, 1991 ; Liu et al., 2003 ; Smart et al., 1993].

En outre, les enfants souffrant de malnutrition montrent des niveaux inférieurs de
I'activité d'exploration et de comportement d'attachement qui peuvent influer sur le
développement socio-affectif [Graves, 1978] et sur l'interaction sociale.

Elle augmente 'apathie et affecte négativement l'apprentissage et la qualité de vie
[Lewis et al., 1994] et peut ainsi impacter la capacité d'un enfant & participer a des jeux ou
a I'école [Samson-Fang, 2000].

1.6.1 LA DYSPHAGIE

Les personnes atteintes de paralysie cérébrale souffrent fréquemment de troubles
sensitivomoteurs touchant la sphére ORL (Figure 24) et la motricité bucco-faciale. Des
problémes de dysphagie ont été rapportés chez 58 a 86 % des enfants PC [Calis et al,
2008].

La dysphagie est une difficulté dans les phases initiales de la déglutition
(dénommeée dans ce cas dysphagie oropharyngée) ou comme une sensation de géne ou
de blocage des aliments solides ou liquides lors de la déglutition pendant le passage de la
bouche a I'estomac (qualifiée alors de dysphagie cesophagienne).
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Figure 24 - Coupe schématique de la sphére ORL montrant
le carrefour des voies respiratoires et digestives

Fosses nasales

: ___Ovropharynx
i Pharyn

. Carrefour

"/;)Imryngo-lnryngé

(Esophage

On distingue classiquement trois temps dans la déglutition : le temps oral, le
temps pharyngé et le temps cesophagien.

1 @

Le temps oral (Figure 25)

<O

Dans la premiére phase du temps oral (ou phase préparatoire orale) qui est une
phase volontaire, la nourriture est amenée dans la bouche, si nécessaire mastiquée,
mélangée avec de la salive qui la lubrifie et la rend homogéne pour la faconner en bol
alimentaire. Durant la deuxiéme phase, dite phase orale, la langue transporte le bol
alimentaire par pression contre le palais de I'avant a l'arriere vers le pharynx. Dés que le
bol alimentaire atteint I'arriere de la langue se déclenche alors la phase suivante [Crunelle
et al., 2008].

Figure 25 - Illustration du temps oral

Phase préparatoire orale  Phase orale (de transport)

Le temps pharyngien (Figure 26)

Il est initialisé par la stimulation, par le bolus ainsi que les mouvements de la base
de langue et de récepteurs sensitifs, situés sur la partie postérieure de la base de langue et
sur la paroi oropharyngée postérieure.
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Les composantes du temps pharyngé incluent des mécanismes de protection et
de propulsion du bolus. Cette phase réflexe, d’une durée inférieure a une seconde,
permet au bolus d’atteindre 'cesophage. Elle est due & une onde de contraction
péristaltique des muscles pharyngés constricteurs qui oriente le bol vers le S5O qui est
relaché. Une occlusion respiratoire, associée a cette phase, comprend 1’élévation
laryngée, la bascule postérieure de I'épiglotte, la fermeture glottique et s’accompagne
d’une inhibition centrale de la respiration [Desport et al, 2011]. La protection des voies
aériennes, essentielle pour s’opposer aux fausses-routes, est ainsi assurée par le larynx.
Les mécanismes en jeu aboutissent a 'ouverture du sphincter supérieur de I'cesophage
(850), sphincter composé d'une musculature striée constituée par le muscle crico-
pharyngien, par le dernier centimetre du constricteur inférieur, et par les premiers
centimetres de "cesophage cervical. Le SSO se caractérise manométriquement par une
zone de pression élevée de repos, sur une hauteur de 2 cm. Cette tonicité maintient le
sphincter fermé, empéchant l'entrée d’air dans l'cesophage et protégeant les voies
aériennes de reflux cesogastriques. Le SSO se relache au cours de la déglutition, lors
d’éructations et au cours de vomissements, provoquant une onde de pression négative.
Le SSO se referme ensuite des le passage du bol alimentaire [Périé S., 1998].

Le temps cesophagien (Figure 26)

2

La phase cesophagienne est la derniere phase qui ameéne le bolus dans 1'estomac.
Celui-ci est propulsé par le péristaltisme cesophagien débutant aprés le franchissement
du bolus a travers le SSO. A ce niveau, la musculature est lisse. Les ondes péristaltiques
primaires propagées jusqu’a la partie inférieure de I'cesophage, secondaires et tertiaires,
non propagées, assurent une clairance cesophagienne et protégent de l'ascension du
bolus. Le bol alimentaire franchit ensuite le sphincter inférieur de I'cesophage (SIO), dont
Ja relaxation débute juste avant le péristaltisme cesophagien. Au cours de ce temps de la

déglutition, le voile, le larynx, le pharynx et le SSO retrouvent une position de repos
[Périé S, 1998].

Figure 26 - Illustration des temps pharyngien et cesophagien
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1.6.1.1.1 Les atteintes neuro-motrices des organes bucco-faciaux

La phase orale est fréquemment atteinte chez les personnes paralysées
cérébrales avec souvent une fermeture impossible ou incomplete de la bouche par les
levres, un bol alimentaire difficilement controlé a l'intérieur de la cavité buccale,
entrainant des fuites alimentaires pendant les repas et des fuites salivaires en dehors.

Le défaut de fermeture buccale est assez souvent associé a une protrusion de la
langue, les aliments qui ne peuvent se collecter sur son dos étant alors repoussés vers
'extérieur.

Un trouble de la motricité linguale peut géner les praxies de la mastication. Des
troubles de la préhension labiale du fait d’une hypotonie des lévres, des joues et de la
langue peuvent en outre exister et la bouche peut alors avoir des difficultés a saisir les
aliments dans la cuillere. A I'opposé, les personnes atteintes de paralysie cérébrale
peuvent souffrir d’une hypertonicité bucco-faciale, les levres étant alors arrondies vers
I’avant ou étirées en faux sourire avec une lévre supérieure souvent rétractée (dyskinésie
bucco-faciale), une langue en pointe a I'extérieur de la bouche ou bloquée au palais.

Il existe parfois la persistance de reflexes oraux primaires tels que les
mouvements de succion et un spasme d’ouverture au cours duquel la machoire peut
étre ouverte jusqu’a la subluxation.

La propulsion peut aussi étre altérée, étre inexistante ou aller a I'encontre de la
physiologie normale en amenant le bolus vers le bas et l'avant par des petits
mouvements inversés de succion de la langue. Dans ces deux cas, la base de la langue ne
vient pas déclencher le réflexe de déglutition auprés du voile du palais et de la paroi
postérieure du pharynx.

Les aliments glissent ainsi dans le pharynx sans étre collectés et risquent de
provoquer une fausse-route.

1.6.1.1.2 Les troubles de la sensibilité

L’introduction des aliments peut étre compromise ou impossible en raison
d’une hypersensibilté (souvent liée a une hypertonie) générant un réflexe nauséeux ou
hyper nauséeux trés invalidant et rendant I'approche de la zone buccale tres difficile. Il
peut subsister un réflexe archaique de morsure caractérisé par l’alternance de I'ouverture
et de la fermeture de la mandibule et d’'une contraction des masséters au contact de la
langue, du doigt ou d"une cuillere.

Chez le nourrison PC, la prise d’un biberon reste le plus souvent possible (sauf en cas de
réflexe hyper nauséeux sévére), car la succion inhibe ce réflexe.

Dans les cas les moins séveres, c’est l'introduction des morceaux qui est rendue
impossible, seules les textures trés lisses étant tolérées.
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A linverse, une hyposensibilité peut rendre difficile le déclenchement de
I'activité motrice de la langue qui ne percoit pas suffisamment la présence du bol
alimentaire dans la bouche.

Elle peut amoindbrir le réflexe de déglutition et compromettre le déclenchement de
la fermeture du voile contre la paroi pharyngée postérieure, créant un risque de fausse-
route nasale. La perte du contrdle sensitif sur le bolus peut par ailleurs provoquer des
fausses-routes directes par l'existence de stases buccales non ressenties tombant alors
dans le larynx a la reprise respiratoire.

En cas de persistance d’un réflexe de succion, les aliments proposés a la cuillere
vont ressortir en grande partie a l'extérieur de la bouche, car seuls les mouvements
antéro-postérieurs sont réalisés. On peut observer également la persistance du réflexe de
pression alternative (qui est une des composantes de la succion) et qui géne le maintien
du bol alimentaire a I'intérieur de la cavité buccale.

1.6.1.1.3 Les troubles bucco-dentaires

Les troubles de la mastication constituent une part importante des troubles de
l'ingestion chez les personnes paralysées cérébrales.

Un état bucco-dentaire trés souvent dégradé, des troubles neuro-moteurs qui
compromettent la coordination sensorimotrice, des dysmorphies dentofaciales, une
production salivaire perturbée par certains traitements pharmacologiques mais aussi des
troubles cognitifs qui constituent un obstacle a 'acces aux soins dentaires sont autant de
facteurs de risques pour l'apparition des troubles de la mastication-déglutition, leur
aggravation et les difficultés de traitement.

o Les caries, fréquentes chez les personnes handicapées (identifiées comme
« population a risque élevé de carie » par la HAS qui s’est basée sur une analyse de la
littérature épidémiologique) sont souvent dues a une modification salivaire
consécutive a I'ingestion de médicaments ou a la présence d'un reflux gastro-
cesophagien. Le role protecteur et antibactérien de la salive qui €limine les restes
d’aliments présents dans la cavité buccale est altéré et les dents plus exposées a
l'altération de I"émail et aux infections.

o Une hygiéne bucco-dentaire insuffisante et/ou a une absence de stimulation de la
dentition due a des capacités masticatoires déficitaires peut générer une
parodontopathie avec des gingivites douloureuses [Droz, 2008].

o La prise de certains médicaments tels que les antiépileptiques provoquent en outre
des hyperplasies gingivales caractérisées par une augmentation du volume de la
muqueuse des gencives qui peut alors occuper une partie ou tout le palais et
recouvrir les dents. Il en résulte une géne a la mastication et a ’éruption des dents
chez les enfants.

La perte des dents et des déformations orthodontiques comptent aussi parmi les
nombreux problémes bucco-dentaires des personnes handicapeées.
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s Les muqueuses et les gencives peuvent présenter des atteintes mycosiques, comme
la candidose ou le muguet causées notamment par :

> un déséquilibre de la flore buccale ;

> une hygiéne bucco-dentaire irréguliere ;

> une bouche seéche ou acide ;

e la prise d’antibiotiques ou de certains anti-inflammatoires (corticoides) ;
< une diminution des défenses du systeme immunitaire.
La présence d’une mycose peut étre trés invalidante et occasionner des troubles de la
mastication, de la déglutition et rendre ’hygiene bucco-dentaire difficile en raison
des brilures ou des douleurs qui I'accompagnent.

o Des pathologies traumatiques consécutives a des chutes, une usure de l'émail
dentaire due généralement a la présence d'un bruxisme ou un phénomene
d’automutilation par auto-morsure [Hennequin et al,, 2004] peuvent aussi affecter
leurs dents.

» Un mauvais état fonctionnel des muscles masticateurs, labio-jugaux ou linguaux
peut aussi modifier I’accomplissement de la fonction manducatrice, que le déficit soit
sensitif (proprioceptif) ou moteur, et que son origine soit périphérique ou centrale.

Quelle que soit I'étiologie, le tableau clinique des déficiences fonctionnelles oro-faciales

peut associer différentes perturbations qui sont interdépendantes (Figure 27) et

généralement présentes lors des troubles de la mastication [Pr Hennequin M - Réseau-
Lucioles, 2015].

Figure 27 - Interdépendance des troubles associés a la dysphagie

_ DYSPRAXIE |

| DYSMORPHIE ||  DYSGUEUSIE }’

| DYSPHAGIE|

Le systéme neuro-moteur intervient doublement sur les capacités masticatoires :

» des contractions musculaires excessives, insuffisantes ou non coordonnées
perturbent la cinématique masticatoire. Certains troubles neuromusculaires tels
que l'hypotonie restent relativement compatibles avec une activite masticatoire
mais d’autres troubles neurologiques, souvent d’origine centrale, induisent en
revanche une incapacité & macher.
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¥ le systeme neuromusculaire ayant un role essentiel dans la croissance faciale, il

conditionne I’établissement des rapports inter-arcades, et par conséquent,
I'étendue des surfaces masticatrices. Les personnes ayant ainsi une dysmorphie
dento-faciale ont donc des surfaces inter-arcades fonctionnelles diminuées malgré
la présence de toutes leurs dents.

L’absence de maturation de la fonction linguale peut ainsi avoir des conséquences sur le
développement du massif facial moyen :

% Thyperactivité linguale non controlable se traduisant par la persistance des
mouvements archaiques de succion-déglutition favorise la projection en
avant du rebord dento alvéolaire maxillaire ;

% a l'inverse, I'hypo-activité linguale peut entrainer un hypo-développement
du maxillaire supérieur.

Ces deux dysmorphies dento-faciales sont respectivement présentées sur les Figures 28A
et 28C suivantes [Pr Hennequin M - Réseau-Lucioles, 2015].

Figure 28 - Représentation des 2 grands groupes de dysmorphoses dento-faciales
induites par les troubles neuro-moteurs

A : Hyperactivité linguale et rétraction labiale
B : Développement normal
C : Hypotonie linguale

Ces nombreux troubles ont des conséquences alimentaires importantes en
raison de la douleur qu’ils provoquent souvent et qui peuvent entrainer un refus de
manger mais aussi majorer les fausses-routes et ainsi les carences nutritionnelles.
Toute altération de I’état bucco-dentaire qui affecte le nombre, la structure ou la position
des dents est susceptible de perturber la mastication et d’interférer sur le processus de
nutrition.

Jérémy CORNU | These d’exercice | Université de Limoges |2016 73

[@)ovicvo |




Un Programme National Inter Régimes (PNIR) a été lancé en 2004 par I’ Assurance
maladie pour dresser une photographie de l'existant et développer des indicateurs
régionaux de santé bucco-dentaire des enfants et adolescents handicapés.

Plus de 7000 enfants et adolescents ont été examinés dans le cadre de cette étude.
Les données d’enquéte collectées en 2005 aupres d’un échantillon d’enfants et adolescents
ont montré que les troubles de I'alimentation sont plus souvent présents chez les enfants
en milieu spécialisé que chez les enfants ordinaires du méme age.

Les résultats de cette enquéte sont présentés dans les tableaux 18 et 19 suivants.

Tableaux 18 et 19 - Distribution des déficiences fonctionnelles et infectieuses pour un
groupe d’enfants, d’adolescents et jeunes adultes avec des troubles neuromoteurs et un
groupe d’enfants sans troubles neuromoteurs [Hennequin et al, 2008]

Enfants ordinaires : Enfants présentant un © Adolescents présentant un
trouble neuromoteur trouble neuromoteur
6-12 ans v 6-12 ans ‘ 13-20 ans

N=1641 : N= 2487 N=4772
Dysmorphose
severe pathogene

Incontinence
salivaire

Toux fréquente au
cours des repas

Etre nourri par
sonde

Alimentation
mixee

Non autonome
pour s'alimenter

Foyer infecticux
dentaire

Lésion carieuse
développée

Lésion carieuse
débutante

Gingivite

Tartre

Plague dentaire

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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Le bavage est la manifestation d'une altération du controle de la coordination de la
musculature oro-faciale a 'origine d’une accumulation excessive de salive dans la partie
antérieure de la bouche, entrainant une perte non controlée de salive hors de Ia
bouche [Blasco et al., 1992]. Les enfants atteints d'un bavage ont rarement une hyper
salivation [Tahmassebi, 2003].

Lorsque la cavité orale est pleine de salive, les récepteurs présents vont capter et
transmettre l'information par les nerfs sensitifs jusqu'au cerveau qui va commander la
déglutition salivaire automatique par les voies motrices. Dans le cas des personnes
paralysées cérébrales, la motricité orale est altérée, en particulier l'enchainement des
différentes phases de la déglutition et celle-ci ne peut donc plus se faire correctement.

La perturbation de la phase primaire ou orale de la déglutition et du réflexe
de déglutition est 'anomalie la plus fréquente. L'incoordination des mouvements de
langue empéche 'orientation de la salive de la partie antérieure de la bouche vers
I'oropharynx. Les troubles de la posture tels que la position de la téte inclinée vers le bas,
la morphologie des maxillaires, une occlusion labiale insuffisante et les pathologies ORL,
notamment I'hypertrophie amygdalienne constituent d’autres facteurs décrits comme
aggravants.

Des troubles sensitifs peuvent étre par ailleurs associés tels qu'une hypoesthésie
intra et péribuccale (perte de la perception du « mouille » sur les levres et le
menton, par habituation).

Différentes causes pouvant induire un bavage sont résumées dans le Tableau 20 ci-
apres.

Tableau 20 - Différents troubles a 'origine d'un bavage

# Anomalies de la déglutition

& Hypotonie ;

Paralysie de la sphére bucco-faciale ;

Dystonie ;

Dyspraxie bucco-faciale

Probleme d’aspiration intra-orale pour collecter la salive sur la langue ;

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

$ H © ¢ @

Une fatigue peut également générer un bavage car la personne handicapée rencontre davantage
de difficultés pour réaliser les enchainements moteurs nécessaires a la déglutition.

Le bavage peut entrainer plusieurs complications représentées notamment par
les phénomeénes de macération péri-orale, le contact permanent d’une salive acide
agressant les commissures des léevres et la peau et induisant une perleche, de
surinfections, de déshydratation et de troubles dentaires (accumulation excessive de
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tartre, caries dentaires) mais aussi un impact psychosocial important relatif a la gene des
patients face au regard des autres, a la détérioration de I'image corporelle, a I'isolement,
au rejet et a la difficulté d'intégration au groupe. Dans les cas les plus sévéres enfin, des
fausses-routes de salive peuvent générer des pneumopathies d'inhalation salivaire.

Le plaisir de manger est en outre tres impacté chez les enfants souffrant de bavage,
comme le rapporte I'étude de Sullivan et al. [2000] qui mentionne également des temps
de repas beaucoup plus longs chez ces enfants.

Selon les recommandations de bonnes pratiques du Réseau Régional Rééducation
Réadaptation Pédiatrique [R4P - 2011], les examens cliniques doivent comporter :

» un examen ORL a la recherche d’amygdales volumineuses, de végétations, d'un
palais ogival ;

¥ un examen dentaire vérifiant l'articulé dentaire et I'absence d’occlusion buccale,
de caries, de gingivite et de tartre ainsi qu'un avis en stomatologie ou aupres d'un

dentiste en cas d’anomalies trouvées ;

» un examen de l'état cutané des muqueuses péri-buccales, des praxies bucco-
linguo-faciales, de la sensibilité intra-buccale et des productions sonores ;

La recherche d'une hypersensibilité du réflexe nauséeux est nécessaire car sa prise en
charge est préalable a celle du bavage.

En pratique clinique, il faut également évaluer :

v la quantité des pertes salivaires : stase dans le sillon gingival ; lévre mouillée ;
menton mouillé ; vétement mouillé, nécessitant ou pas le port d'une protection
(nombre de changes/jour) ;

" les circonstances du bavage, sa fréquence et les horaires de sa production ;

" I'existence de facteurs aggravants : éruption dentaire, obstruction des voies
aériennes supérieures, tdches mobilisant l'attention, comportements (mains ou
objets portés a la bouche) ; traitements myorelaxants accentuant I’hypotonie de la
face.

Trois échelles validées traduites en francais (cf. Annexes) évaluent le bavage et ses
conséquences sociales :

= Drooling Impact Scale questions for carers [Reid, 2008]
= Drooling rating scale - DRS [Suskind, 2002]

»  Blasco Index to measure drooling [Blasco, 1992] (Tableau 21)
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Tableau 21 - Index de mesure du bavage de Blasco
(Blasco Index to measure drooling)

0: pas de bavage

1: bavage léger : seules les levres sont mouillées par la salive qui ne dépasse
pas le bord vermillon.

2 : bavage moyen : la salive atteint les levres et le menton.

3 : bavage important : le bavage est sévere et les vétements sont mouillés.

1.6.1.2 L'ALTERATION DE LA PHASE RE

LEXE

La phase réflexe est également souvent altérée chez les personnes paralysées
cérébrales en raison d’anomalie de la posture telle qu'une extension du rachis cervical
ou encore une contraction globale des muscles du cou qui peuvent limiter la remontée du
larynx. Celui-ci n’étant pas alors complétement refermé lors de la déglutition, le risque de
fausse-route est augmenté.

Des stases salivaires ou alimentaires peuvent par ailleurs étre présentes dans les
vallécules et dans les sinus piriformes. Ces cavités en forme de sac, situées sur les parties
latérales de 'hypopharynx et communiquant avec la bouche cesophagienne, peuvent se

remplir de ces résidus, déborder et engendrer une fausse-route secondaire.

Une hypotonie des muscles constricteurs peut ralentir le péristaltisme. Une
vidange incompléte du pharynx se produit alors et les parois pharyngiennes restent
engluées d'aliments ou d'une couche épaisse de salive en dehors des repas, ce qui
constitue un milieu propice aux infections bactériennes.

Le réflexe de déglutition peut étre en outre trés retardé ou méme absent dans
certains cas d’atteintes cérébrales majeures, une lésion des noyaux du tronc cérébral
provoquant des anomalies de I’enchainement moteur : « les lésions neurologiques génent
la remontée d'informations vers le cerveau (stimulation sensitive) ou le départ d'ordres
de celui-ci en direction des muscles (réaction motrice) » [Rofidal, 2011]. La déglutition est
alors impossible si la boucle sensori-motrice est interrompue et il faut envisager la
nutrition entérale.

1.6.1.2.1 Blocages alimentaires, stases et fausses-routes

Pour V. Woisard-Bassols [2011], les symptédmes spécifiques touchant le
déplacement du bolus alimentaire sont des indices pour établir la localisation du trouble.
Ces principaux symptdmes se répartissent en trois catégories :

1. Les blocages alimentaires ou salivaires, qui sont un arrét dans le déplacement du bol
alimentaire et la conséquence d'un trouble du mécanisme de transport du bolus ou
d’un obstacle anatomique.
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7. Les stases, qui sont décrites comme un amas salivaire ou alimentaire s’accumulant a
différents endroits. Leur localisation permettrait d’identifier les mécanismes
physiopathologiques et les structures déficitaires. Les stases buccales peuvent
apparaitre au niveau du vestibule buccal, du palais dur ou du dos de la langue.

Elles traduisent un défaut de controle du bolus et/ou de propulsion touchant le temps
oral.

¢ Les stases nasales proviennent d'un défaut de protection des voies aériennes
supérieures ;

s Les stases valléculaires peuvent correspondre a deux dysfonctionnements
selon leur apparition avant ou apreés la déglutition. Avant, elles sont la
conséquence d’un défaut de déclenchement du réflexe et apres, elles traduisent
une altération du transport pharynge.

s Les stases pharyngeées résultent d'un défaut de transport pharyngé.

« Les stases hypopharyngées sont la conséquence d'un dysfonctionnement du
S.5.0.

« Les stases laryngées traduisent un défaut de fermeture laryngee.

5 Les fausses-routes trachéales, enfin, qui sont des «erreurs d'aiguillage» et la
pénétration d'un corps étranger alimentaire ou non (salive, reflux gastro-cesophagien)
dans la trachée. Elles ont pour conséquences directes des risques d’étouffement si

Valiment obstrue les voies aériennes et nécessitent parfois des gestes durgence
adaptés.

Trois types de fausses-routes trachéales sont distingués :

» Des fausses-routes précédant la déglutition, liées a une absence de réflexe
de déglutition 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 fausses-routes directes : le réflexe de déglutition est présent mais le
verrouillage du larynx est insuffisant pendant le temps pharyngé. C'est par
exemple le cas lorsqu’il existe un trouble de la posture avec une extension du
rachis cervical comme illustré sur la Figure 29.

» Des fausses-routes secondaires au cours desquelles une stase pharyngée se
trouve dans I'hypopharynx, par insuffisance du réflexe de déglutition ou
d’ouverture du SSO. La stase est inhalée secondairement, soit a la reprise
inspiratoire, soit par débordement.
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Figure 29 - Ouverture du larynx 1ié a un trouble de la posture

avec extension du rachis cervical

) Le schéma (A) met en
” évidence l'ouverture des voies
aériennes lors de l'extension de
téte.

Le schéma (B) présente
l'intérét de la flexion de téte vers
I'avant pour éviter les fausses-
routes trachéales [Bleeckx D,
2001].

Le tableau 22 suivant classe les différents types de fausses-routes et les étiologies

probables associées en fonction de leur moment d'apparition.

AVANT
le réflexe
de déglutition

.-

Tableau 22 - Les différents types de fausses-routes et leur mécanisme associé

Perte de force de I'orbiculaire des levres et fausse-route labiale
Mastication insuffisante, limitation de I'action de la langue
Mouvement de langue en avant conduisant au rejet de nourriture par la
bouche

Eparpillement intra-buccal, perte de contréle du bol alimentaire

Réflexe de déglutition retardé ou absent pour la propulsion du bol en
arriere

Insuffisance de sphincter buccal postérieur et fuites dans le pharynx
Insuffisance de fermeture de la cavité nasale par le voile du palais
(fausse- route nasale)

Bol alimentaire dans la fossette glosso-épiglottique plus d'1s et/ ou dans
les sinus piriformes avant I'initiation de la déglutition ; bol sur le mur
pharyngé postérieur ou sur la tonsille

Insuffisance de fermeture de la cavité nasale par le voile du palais
(fausse-route nasale)

PENDANT
le réflexe de 4 Fermeture incompleéte ou tardive du larynx
déglutition
N s Péristaltisme pharyngé ralenti ou insuffisant
APRES . f T A
; = Stase valléculaire avec dépot
le réflexe de s Diminution de I ure du SSO
déglutition iminution de I'ouverture du

Reflux gastro-cesophagien

[Bleeckx D, 2001 ; JC Arvedson, 2013]
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Les différents signes d’une fausse-route peuvent &étre constitués par une toux,
une géne respiratoire, une transpiration, une suffocation ou une cyanose nécessitant la
réalisation de gestes d'urgence et de la manceuvre de Heimlich.

La principale complication des fausses-routes est la colonisation bactérienne et/ou
l'agression du liquide gastrique pouvant entrainer des risques de pneumopathies par
inhalation.

" >

liniques spécifiques de la dysphagie

o

Lors d'une dysphagie haute (obstacle pharynge, diminution de force de
rétropulsion de la langue, diminution du péristaltisme pharyngé et défaut d’ouverture
du SSO), on peut observer :

% une sensation de blocage des aliments au niveau pharyngeé ;
% un forcage de la déglutition ;
% un fractionnement du bol alimentaire et de la déglutition ;
£ une difficulté a avaler la salive ;

% une utilisation des liquides pour pousser le bol alimentaire.

Lors d'une dysphagie basse ou cesophagienne (obstacle cesophagien, trouble
péristaltisme cesophagien), on peut noter :

£,

% un blocage des aliments au niveau thoracique ;
% des liquides plus faciles a déglutir.

Tl existe d’autres signes d’alerte pouvant faire suspecter un cas de dysphagie chez les
personnes handicapées :

o une peur de passer a table, une perte d"appetit ;

o une sélectivité alimentaire ;

o un stockage des aliments dans les joues ;

o une douleur pendant la déglutition ;

o un amaigrissement;

o un bavage important;

o des repas trés courts ou a l'inverse tres longs et une mastication prolongée ;

o des bronchites a répétition en dehors des périodes hivernales.

Une observation trés fine est parfois nécessaire pour détecter une dysphagie chez les
patients trés handicapés. Cette observation peut étre effectuée sur plusieurs jours a
Vaide d’un cahier de prise alimentaire associé a une analyse de la situation par les
aidants et les professionnels prenant en charge la déglutition.

Les déficits oraux sensori-moteurs peuvent étre décrits par les aidants mais la

phase pharyngée ne peut étre évaluée que par un examen clinique, d’ou l'intérét d'une
évaluation de la prise alimentaire.
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Il est trés probable que des déficits moteurs et sensitifs coexistent, mais
rarement en proportion égale. Tous les nerfs craniens impliqués dans la déglutition ont
une innervation motrice et sensitive, sauf le 12e (nerf hypoglosse) qui assure uniquement
l'innervation motrice des muscles intrinseques de la langue.

Le mélange des textures ne convient pas a tous les enfants. Ceux avec des troubles
sensitifs peuvent garder la nourriture sous la langue pour éviter de déglutir. Ils
vomissent par ailleurs certaines textures plus que d’autres.

A Topposé, les enfants avec surtout une dysfonction motrice ont des difficultés a
manipuler la nourriture avec leur langue et il y a davantage de risques que la nourriture
soit rejetée par la bouche.

Les enfants avec des problemes sensoriels majeurs ont tendance a porter leurs
doigts ou leurs jouets a la bouche mais acceptent rarement la stimulation orale par autrui.
Ils rejettent souvent le brossage de dents, alors que les enfants avec une dysfonction
motrice le tolerent habituellement. Il est cependant, fréquent pour les enfants PC de
souffrir des deux types de dysfonctions [Sullivan, 2000].

ivaluation instrumentale de la déglutition

Selon l'analyse de JC Arvedson [2013], les critéeres pour un examen instrumental de la
déglutition chez les enfants PC comprennent :
1. le risque d'inhalation (par 1'histoire ou l'observation) ;
2. un antécédent de pneumonie par inhalation ;
3. la suspicion d'un probleme pharyngé ou laryngé (par exemple, une voix rauque ou
voilée) ;
4. une voix gutturale, gargouillante.

La vidéofluoroscopie (Figure 30) de déglutition fournit une visualisation
dynamique des différentes phases orale, pharyngée et cesophagienne de la déglutition
grace a un produit radio opaque (sulfate de baryum), dont on peut suivre la progression
depuis la cavité orale jusqu'a l'estomac. Différentes textures, postures et manceuvres sont
testées pour identifier leur bénéfice sur le réflexe de déglutition.

L’évaluation endoscopique (Figure 31) de la déglutition permet une visualisation
directe de la phase pharyngée (avec étude du voile du palais, de la base de la langue et
du larynx). Cette technique peut s’avérer trés utile en cas de suspicion d’obstruction
respiratoire et/ou de paralysie des cordes vocales. Les autres avantages comprennent
'absence de radiation, la possibilité de réalisation de 'examen au lit du patient, d'évaluer
les sécrétions et de faire des tests sensoriels.

Le niveau de concordance entre les résultats de la vidéofluoroscopie et
I'endoscopie est généralement faible. Le résidu pharyngé est percu comme plus
important en endoscopie qu'en vidéo-déglutition. Cependant, la vidéofluoroscopie
permet la visualisation de toutes les phases de la déglutition, ce qui rend l'analyse plus
complete dans la majorité des cas.
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Selon la faisabilité et le bénéfice thérapeutique (cas de suspicion de fausse-route
silencieuse), I'évaluation peut étre complétée par des explorations supplémentaires :
#  transit baryteé,

# manométrie cesophagienne.

Figure 30 - Technique de vidéofluoroscopie Figure 31 - Technique endoscopique

Les tableaux 23 et 24 suivants fournissent les options diagnostiques selon les ressources

disponibles et le type de dysphagie.

Tableau 23 - Options diagnostiques pour la dysphagie oropharyngée

Anami{é;syéy et examen physique
Ressources limitées o Test de De Pippo [1992, 1994]

s Endoscopie nasale pour des troubles structuraux
Ressources moyennes e Manométrie pharyngo-cesophagienne

s Etude de la déglutition par vidéofluoroscopie
o IRM de la téte et du cou

e Manométrie a haute résolution et impédance
(AIM)

Ressources importantes

World Gastroenterology Organisation, 2014

Tableau 24 - Options diagnostiques pour la dysphagie cesophagienne

B VNS 1nenphy31que ——
Ressources limitées » Transit oeso-gastro-duodénal (TOGD)

e

s Fibroscopie oeso-gastro-duodénale
Ressources moyennes » Manométrie Oesopl‘lagiel‘n1e

o Manométrie cesophagienne & haute résolution et
impédance

Ressources importantes | Scintigraphie de vidange gastrique

s Scanner thoraco-abdominal

s Echographie trans- cesophagienne

World Gastroenterology Organisation, 2014
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1.6.2 LE REFLUX GASTRO-(ESOPHAGIEN (RGO)

Le reflux gastro-cesophagien concernerait jusqu'a 70 a 75 % des enfants et

adolescents atteints de paralysie cérébrale [Senez, 2002 ; Salignat, 2011 ; Vernon-Roberts
et al., 2013 ; Lansdale et al., 2015].
1l se définit comme une remontée du liquide gastrique vers 'cesophage et devient

pathologique lorsqu’il est responsable de complications ou de géne fonctionnelle altérant

la qualité de vie. La physiopathologie du RGO est multifactorielle, les mécanismes

impliqués étant principalement liés a :

%, une immobilit¢é du cardia ayant pour rodle de s'ouvrir a partir des ondes

péristaltiques pour laisser passer le bolus puis de se refermer pour rendre I'estomac

hermétique en réalisant un systeme anti-reflux ;

& l’altération de la clairance cesophagienne ;

{;-{

une vidange lente de I’estomac ;

& une dysmotricité cesogastrique.

Plusieurs facteurs contributifs augmentent la fréquence du RGO chez les enfants

paralysés cérébraux, dont :

=

le positionnement en décubitus: en raison de leur handicap souvent
profond, beaucoup d'enfants passent de longues périodes en position
couchée, minimisant ainsi l'effet de la gravité pour faciliter la clairance
cesophagienne [Halpern et al., 1991 ; Vandenplas et al., 2000] ;

la dysfonction du systéme nerveux central. La fonction anti-reflux du
sphincter cesophagien inférieur et la motilité cesophagienne sont affaiblies
par un déficit de la coordination neuromusculaire, ce qui conduit a une
régurgitation involontaire du contenu gastrique dans l'cesophage
[Vandenplas et al., 2000 ; Richards et al., 2001] ;

l'utilisation de médicaments diminuant le tonus tels que le diazépam ;
la déglutition anormale et le réflexe nauséeux exacerbé ;

'augmentation de la pression intra-abdominale du fait d'une spasticité,
d’une constipation, d"une scoliose ou d’anomalies squelettiques, d’épilepsie
et crises convulsives [Halpern et al., 1991; Harrington et al., 2004] ;

les gastrostomies développant ou aggravant un RGO comme largement
rapporté dans la littérature médicale [Mollitt et al., 1985 ; Razeghi et al., 2002].

Plus de la moitié des RGO opérés dans un service de chirurgie pédiatrique concernent

des enfants neurologiquement infirmes [Capito et al., 2007 ; Becmeur et al., 2009].
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Divers symptdmes et complications rattachés au reflux gastro-cesophagien sont
présentés dans le tableau 25 ci-dessous [d’apres Lightdale et al., 2013 ; Zerbib F, 2005].

Tableau 25 - Symptomatologie et complications diverses du RGO

Pyrosis (briilures) Toux, encombrement
Douleurs abdominales Bronchique chronique
ou rétros ternales T asvrmmibn I Dhascrmndbn A
Régurgitations excessives ; mérycisme répétition
Vomissements ; hypersialorrhée Asthme

Refus des repas Otalgies

Dysphagie ; halitose Troubles du sommeil
Hématémese Troubles du comportement
Méléna Irritabilité

Globus hystericus (impression de Pleurs

corps étranger pharyngé) Erosions dentaires
(Esophagite peptique Pneumopathie
Hémorragie digestive d’inhalation

Sténose peptique Anémie ferriprive

Perte de poids Erosions dentaires
Stagnation pondérale

(Esophage de Barett

Les troubles du comportement alimentaires tels que le mérycisme (rumination
alimentaire) touchent environ 40 % des enfants atteints de reflux gastro-cesophagien
[Bohmer et al, 1997] ; la survenue de ces manifestations chez un enfant PC devraient donc
conduire & une recherche de RGO.

Le signe caractéristique dans cette population reste cependant le vomissement
chronique qui se retrouve dans plus de 80 % des cas et qui risque de compromettre
davantage |’état nutritionnel de ces patients [Sullivan PB, 2008].

La prévalence importante des problémes de déminéralisation et d’érosion
dentaire chez les enfants PC est corrélée a la présence d’un RGO [Shaw et al., 1998; Su et
al., 2003].

De nombreux signes peuvent ainsi alerter sur la présence d’un RGO mais tous n’en
sont pas un symptome spécifique, ont en outre une grande variabilité et le diagnostic
n’est pas aisé chez les enfants PC du fait de leur difficulté & communiquer et exprimer
leurs plaintes [De Veer et al., 2008].

Les investigations paracliniques

Les examens complémentaires sont utiles pour mettre en évidence le reflux mais
aussi ses complications éventuelles telles qu’cesophagite ou sténose et pour détecter une
possible anomalie anatomique ou fonctionnelle méconnue.
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La pH-métrie (Figure 32) mesure I'index d’exposition de ’ceesophage a un reflux
acide au moyen d’une sonde placée dans I'cesophage (par une narine) qui va enregistrer
(classiquement pendant 24 heures), dans les conditions de vie habituelles du patient,
I'existence ou non de périodes de reflux acide intra-cesophagien (chute du pH).

L'examen va permettre d’en préciser 'importance (durée, degré d’acidité), le
caractere diurne ou nocturne, et un éventuel lien avec des symptomes que le patient va
signaler durant la période d’enregistrement. Le RGO est considéré comme inhabituel

pour une valeur > 5 % et franchement pathologique pour une valeur >10 %.

Figure 32 - pH-métrie cesophagienne

¢ 4 reflux acides avec une chute du PH
cesophagien en dessous de 4 sont
visualisés.
4 3 de ces épisodes sont associés a un
.‘ symptome de type brilure (B)
signalé par le patient au cours de
| I'enregistrement.

Source : Francois Mion ; Les fondamentaux de la
j pathologie digestive CDU-HGE/ Editions
Elesevier-Masson 2014

Des études d'impédance ont néanmoins montré que seulement une minorité de
reflux est acide et que jusqu'a 90 % des épisodes de reflux peuvent étre manqués par une
pH-métrie [Wenzl TG, 2003]. En utilisant cette technique, Del Buono et al. [2006] ont
montré qu’avec des enregistrements d'impédance de 12 heures chez 16 enfants ayant une
déficience neurologique, plus de la moitié des cas de reflux était non acide et n’aurait
pas été détectée par la mesure du pH conventionnel.

Si la pH-métrie a été le gold-standard pendant de nombreuses années, la
combinaison pH-métrie/impédancemétrie est ainsi désormais considérée comme la
meilleure technique pour détecter et caractériser les épisodes de RGO [Zerbib et Roman,
2011]. A laide d’une petite sonde munie d'une électrode pour mesurer le pH de
l'cesophage et de plusieurs capteurs mesurant l'impédance (Figure 33), la pH-
impédancemétrie cesophagienne détecte les épisodes de reflux en fonction des
changements de résistance au courant électrique entre deux électrodes quand un bolus
liquide et/ou gazeux se déplace entre elles. L'impédance entre deux électrodes dépend
de la conductivité électrique de I'environnement des électrodes (le contenu luminal, la
muqueuse, |'épaisseur de la paroi). L'impédance est I'inverse de la conductivite. Quand
un bolus liquide & haute conductivité électrique réalise un pont entre deux électrodes,
I'impédance diminue.

Jérémy CORNU | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2016

[®)BY-NC-ND |




En revanche, un bolus de gaz dont la conductivité est trés faible augmente I'impédance
électrique.

Cette technique, combinée avec la surveillance du pH, permet la détection des
reflux gastro-cesophagiens liquides, gazeux et acides ou non acides [Zerbib et Roman,
2011}.

Figure 33 - Dispositif du PH-impédancemétrie cesophagienne

b

E
i

. Flectrodes de mesure d'impédance

La fibroscopie cesogastroduodénale (FOGD) permet de visualiser et de prélever
I'épithélium du bas cesophage, d’évaluer I'anatomie (hernie hiatale), et de mettre en
évidence d’éventuelles lésions d’cesophagite peptique ulcérée ou de sténose. La
confirmation d’'un diagnostic d’cesophagite témoigne d’'un RGO mais a linverse,
I'absence de signes d’cesophagite ne permet pas d’éliminer le diagnostic de RGO.

Le transit cesogastroduodénal (TOGD) est optimal pour mettre en évidence
certaines anomalies anatomiques (hernie hiatale, malrotation intestinale, obstacle a la
vidange gastrique, arcs vasculaires anormaux...) mais sa faible sensibilité et spécificité
pour le diagnostic de RGO (31 %) le rendent donc inutile pour cette recherche.

La manométrie ocesophagienne est l'examen de choix pour évaluer les
caractéristiques de la contraction du muscle cesophagien et rechercher des anomalies ou
une cause non anatomique d’échec d'un traitement médical. Elle ne permet pas le
diagnostic de RGO mais est indiquée pour rechercher d’autres mécanismes
pathologiques.

L’échographie eesophagienne peut étre utilisée pour apprécier I'anatomie de
I'cesophage intra-abdominal et la présence de reflux mais n’est pas formellement validée
pour le diagnostic de RGO ou d’cesophagite.

La scintigraphie, effectuée au cours de l'ingestion d'un repas (verre de lait et
autres liquides ou solides) permet de quantifier le reflux, d’apporter des informations sur
la vidange de I’estomac et de détecter d’éventuelles inhalations secondaires au RGO mais

sa sensibilité est néanmoins médiocre.
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En cas de RGO chez un patient paralysé cérébral, le reflux étant le plus souvent
alimentaire, la pH-métrie a une faible utilité. La scintigraphie, peu contraignante et peu
invasive, peut alors étre utile et mérite d’étre tentée [Becmeur et al., 2009].

En pratique, le College National des Pédiatres Universitaires (CNPU) recommande de
retenir les données du tableau 26 suivant :

Tableau 26 - Investigations paracliniques dans le RGO

RGO de sémiologie digestive typique non compliqué | — Aucun examen

RGO non cliniquement évident, formes
extradigestives

Analyse de la relation entre RGO et signes observés — pH-métrie cesophagienne
Evaluation de 'efficacité d'un traitement en cas
d’échec

Recherche d’une cesophagite, d"une anomalie

. — FOGD
anatomique

Mise en évidence d'une anomalie anatomique — TOGD

— Manométrie

Mise en évidence d’une anomalie fonctionnelle .
cesophagienne

L’'ensemble de ces troubles ORL et digestifs au premier rang desquels la
dysphagie et les fausses-routes ont un retentissement sur la fonction respiratoire avec
laryngite, encombrement bronchique ou pneumopathies d'inhalation, mais aussi
sinusite par reflux nasal [Bleeckx D, 2012 ; Sullivan et al, 2000].

Comme le rapportent de nombreux auteurs, les maladies touchant le systéeme

respiratoire représentent la premiére cause de déces chez le patient paralysé cérébral
[Plioplys et al., 2012 ; Strauss et al., 1999 ; Westbom et al., 2011].
Une étude de Reid et al. [2012] sur la survie de personnes paralysées cérébrales entre
1970 et 2004 fait état de taux de 37 a 74 % de déceés liés a une cause respiratoire (dont,
entre autres, par pneumonie d’inhalation, asphyxie par corps étranger, insuffisance ou
infections respiratoires...).

Les douleurs induites par ces troubles et leurs fréquentes complications alterent
profondément la qualité de vie de ces patients déja fragilisés et souffrants et leur état
nutritionnel. Elles peuvent entrainer une perte du plaisir de s'alimenter, allant parfois
jusqu’a une aversion pour la nourriture.

Les quantités réellement ingérées lors des repas peuvent étre tres faibles et ne pas
permettre le maintien dun poids suffisant. 25 % des personnes handicapées
souffriraient par ailleurs de déshydratation qui peut s’accompagner de complications

fonctionnelles de gravité variable, suivant qu’elle évolue sur un mode aigu ou chronique
[Réseau-Lucioles, 2015].
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Les troubles de la déglutition, le petit volume d’alimentation toléré par l'estomac,
I'absence d’autonomie, de sensation de soif, les troubles oro-moteurs, la fuite de liquides
lors de l'ingestion d'une boisson sont autant de raisons expliquant que la personne
handicapée ne boit pas suffisamment. La déshydratation peut étre également la
conséquence d'une perte de salive induite par le bavage (et qui participe normalement a

I'hydratation lorsqu’elle est avalée), d’un RGO ou encore d’épisodes de fausse diarrhée
de constipation.

1.6.3 LA CONSTIPATION

La constipation est particulierement fréquente chez les enfants paralysés
cérébraux. Une enquéte épidémiologique sur les problémes nutritionnels des enfants PC
montrait une incidence de 59 % de cas chez les enfants de I'étude de Sullivan et al. [2000]
et de 57 % dans celle, plus récente, de Veugelers et al. [2010].

Le diagnostic et le traitement de la constipation chez ces enfants sont souvent
tres tardifs alors que les symptdmes sont présents pendant des mois ou des années
durant. Un tel retard est un probléme fréquemment retrouve chez ces patients, soit
parce que la constipation est acceptée comme une conséquence inévitable de l'atteinte
neurologique, soit parce qu'une plus grande priorité est donnée a d'autres aspects dela

prise en charge médicale, tels que le traitement des convulsions ou des déformations
posturales.

En outre, les difficultés de communication sont ici encore un obstacle au
diagnostic, I'enfant PC étant souvent incapable d'exprimer l'inconfort causé par la
constipation.

Lorsqu’ils sont en mesure de rendre compte de leur expérience, les enfants se
plaignent de douleurs abdominales, ce symptome contribuant considérablement a la
dégradation de leur qualité de vie. Un traitement adéquat procurant un soulagement
conduit & une amélioration de l'appétit et du comportement. (Pour exemple,
l'amélioration du comportement des enfants autistes aprés une évacuation de matieres

fécales retenues par constipation est fréquemment rencontrée dans la pratique clinique).

De nombreuses causes peuvent étre responsables d'une constipation dans cette
population, notamment :

» des facteurs liés aux atteintes neurologiques et neuromusculaires :

o le systtme nerveux entérique qui peut contenir jusqu'a un milliard de
neurones (1 % des neurones du cerveau et beaucoup plus que le nombre de
neurones contenus dans la moelle épiniére) sert a coordonner la motilité
intestinale. Son activité étant modulée par le systeme nerveux central, il n’est
pas surprenant de constater que des lésions cérébrales puissent entrainer un
dysfonctionnement important dans le tube digestif [Sullivan PB, 2008] ;
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» une diminution ou absence de sensation de la plénitude rectale et une
instabilité de la position de l'anus et du rectum lors de la contraction ;

» une dysfonction de la coordination de la fonction musculaire volontaire et
du réflexe recto-anal inhibiteur qui ne permet pas une défécation correcte
[Staiano et al., 1994] ;

» une hypotonie, des déformations du squelette et une immobilité prolongée
qui se combinent pour exacerber la constipation [Sullivan PB, 1996 ; Del
Giudice, 1999]. Par ailleurs, I'incapacité a g’assoir sur des toilettes élimine
l'effet de la gravité et réduit la contribution de la pression intra-
abdominale durant la défécation;

v

des facteurs pharmacologiques : un certain nombre de médicaments pris par les
personnes paralysées cérébrales, au premier rang desquels les opiaceés, ont un
effet négatif sur le temps de transit intestinal. Les anticholinergiques, le valproate
de sodium, les phénothiazines, le baclofene sont tous connus pour induire
potentiellement une constipation en effet secondaire ;

g

des facteurs nutritionnels : prés de 90 % des enfants PC ayant des problémes
alimentaires secondaires a leurs déficiences oro-motrices [Sullivan et al, 2000], ils
recoivent souvent une nourriture en purée et des apports faibles en fibres. Un
apport hydrique insuffisant associé contribue de maniére significative a la
pathogenese de la constipation chronique chez les enfants handicapés.

1.7 LES PATHOLOGIES NUTRITIONNELLES

Les personnes paralysées cérébrales sont particulierement exposées aux deux types
de pathologies nutritionnelles que sont la dénutrition, pour la plus grande part, et
I'obésité, en raison des nombreux facteurs de risque qu’elles cumulent du fait de leurs
handicaps.

Elle est trés souvent rapportée dans la littérature médicale [Fung et al., 2002;
Troughton et Hill, 2001 ; Dahl et al, 1996, Thommessen et al., 1991a, 1991b,1991¢;
Stallings et al, 1993a, 1993b, 1996] et concernerait jusqu’a une personne cérébro-lésée
sur deux [Francois et al., 2009 ; Trier et al., 1998].

Elle est a l'origine d'un trés grand nombre d’altérations métaboliques et
organiques [Kuperminc et al., 2008] concernant les fonctions digestives [Giudice et al,
1999], cardiaques et pulmonaires (augmentant, entre autres, la vulnérabilité face aux
pneumonies par inhalation en réduisant la force du réflexe de toux [Efthimiou et al.,
1988] mais aussi le systeme immunitaire avec un risque accru d’infections, en

particulier des voies respiratoires et urinaires, [Sullivan et al., 2000 ; Stallings et al.,
1993].
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Francois et al. [2009] mentionnent en outre I'impossibilité d’envisager des actes

chirurgicaux, notamment orthopédiques, du fait de retards ou de défauts de
cicatrisation et de sensibilité majorée aux infections. Les répercussions sur les capacités
neuromusculaires, la croissance et les conséquences en termes de déminéralisation
osseuse et de fractures sont aussi souvent relatées [Trier et al., 1998].
Elle peut en outre entraver le développement cognitif et émotionnel [Manikam et al.,
2000]. Induisant une augmentation de Tl'irritabilité, voire d'un état dépressif, et d'une
diminution de la motivation et de I'énergie [Stallings et al., 1993b ; Trier et al., 1998], la
dénutrition impacte non seulement le bien-étre et la qualité de vie des personnes
paralysées cérébrales [Patrick et al., 1986], mais est susceptible d’affecter tant le degré
dinvalidité [Sullivan et al., 2000] que les aspects de la participation a la société et par
exemple, la fréquentation scolaire chez les enfants [Samson-Crocet al., 2002 ; Stevenson et
al., 2006].

La trop rare identification d'une dénutrition ou d’un risque nutritionnel lié a la
pathologie fait méconnaitre ces risques lors de I'admission en institution ou a I'hopital.

De trés nombreux enfants PC ont des carences en micronutriments comme le
rapportent fréquemment les auteurs des études, notamment celles en fer, zinc, calcium,
sélénium mais aussi en vitamines D, C, A, E, Bl, B2, B6, B12 [Sullivan et al., 2002,
Stathopolu et al., 1997 ; Hals et al., 1996 ; Stallings et al., 1993b ; Stevenson et al, 1994 ;
Patrick et al, 1990]. Hillesund et al. [2007] ont également réalisé des enquétes
alimentaires et des mesures de concentration en micronutriments dans un groupe
hétérogene d’enfants PC. Tous présentaient ces meémes carences en zinc, en sélénium, en
fer, acide folique, vitamines E, B6 et B12.

Henderson et al. [2002a] ont étudié quant a eux la densité osseuse d’un groupe
dlenfants avec PC modérée a sévére et constaté que nombre d’entre eux avaient une
diminution de leur niveau sérique de vitamine D. L'avancée en age et I'aggravation de
la déficience motrice, le mauvais état nutritionnel en raison des difficultés d'alimentation
contribueraient a la variance de leur densité osseuse.

Des cas de scorbut ont été en outre relatés dans une étude de Garty et al. [1989]
chez 12 enfants PC.

De Vivo et al [1998] mentionnent par ailleurs que les enfants atteints de paralysie
cérébrale et d’épilepsie traitée par valproate ou ayant un régime cétogene en traitement
alternatif en cas de pharmaco-résistance aux traitements antiépileptiques classiques
peuvent développer une carence en carnitine secondaire, ce qui peut augmenter le
risque d’hépatotoxicité induit par le valproate.

Le Réseau-Lucioles [2015] rapporte des déficits semblables en vitamines et oligo-
aléments chez les enfants PC avec une malnutrition protéino-calorique, une diminution
des ingesta d’hydrates de carbones, de protéines animales, d’acides gras essentiels et des
carences en fer et calcium jouant un role défavorable sur la prévention des fractures
pathologiques.
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La préférence en faveur des aliments mous se traduirait souvent par un
déséquilibre de la diete au profit d'une nourriture plus facile a mécher mais peu
intéressante sur le plan nutritif. Les aliments tels que viandes, fruits et légumes peuvent
otre ainsi insuffisamment consommés ou méme parfois exclus des repas en raison de la
difficulté a les ingérer [Sullivan et al., 2002].

Manger est généralement une expérience agréable mais pour beaucoup de
personnes handicapées et leurs soignants ou leurs aidants, les moments des repas sont
pénibles et sources d’angoisse [Sullivan et al., 2000] et le temps pour méacher ou avaler
une quantité standard de nourriture peut prendre jusqu'a 12 a 15 fois plus longtemps
que chez des personnes bien portantes [Gisel et Patrick, 1988].

Johnson et Deitz [1985] ont montré que les parents d’enfants handicapés passaient
en moyenne 3,5 heures par jour pour nourrir leur enfant, comparativement aux 48
minutes (0,8 heure) nécessaires pour les parents des enfants de la population générale.

L’étude de Francois et al. [2009] sur le vécu de la gastrostomie aupres de 11
familles, rapportait un temps de 2 heures passées par des parents pour un seul repas,
avant la pose du dispositif de nutrition entérale.

Hung et al. [2003] expliquaient que les enfants ayant moins de 20 minutes par
repas étaient significativément associés a un état de sous-alimentation et qu'une longue

durée pour les nourrir était ainsi nécessaire pour répondre & leurs besoins nutritionnels.

La dénutrition a longtemps été considérée (et l'est sans doute encore) comme une
part inévitable du handicap séveére [Trier et al., 1998].

64 % des parents de 1'étude de Sullivan et al. [2000] déclaraient que leur enfant
PC n’avait jamais bénéficié d’une évaluation nutritionnelle pour leurs problémes
d’alimentation et 83 % n’avaient pas été vus par un diététicien.

Nombre d’études s’accordent par ailleurs sur la corrélation entre la sévérité de
I'état fonctionnel et celui de I'état nutritionnel [Dahlseng et al., 2012 ; Sjakti et al., 2008 ;
Day et al., 2007 ; Hung et al., 2003 ; Samson-Fang et al., 2002]. Des différences ont ainsi été
notées par les auteurs et Stallings et al. [1993a, 1993b] entre les groupes d'enfants
quadriplégiques, plus souvent dénutris, et ceux atteints de diplégie ou d’hémiplégie.

Dans leur étude sur 75 enfants PC, Hung et al. [2003] ont constaté que ceux qui
cumulaient de faibles capacités ambulatoires, communicationnelles et une dépendance
vis a vis d'une tierce personne pour les faire manger avaient tendance a étre sous-
alimentés et que ces trois facteurs étaient étroitement liés.

Les enfants ayant des difficultés & s’exprimer ne peuvent pas étre en mesure de
demander de la nourriture ou de formuler leurs préférences alimentaires [Lancet, 1990] et
ils n’ont pas I'autonomie suffisante pour aller en chercher et se nourrir en cas de faim.

Pinto et al. [2016] mentionnent que l'association d’une dénutrition avec de graves
troubles cognitifs chez les enfants et adolescents PC peut se produire en raison des
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difficultés rencontrées par les aidants a bien connaitre les demandes de nourriture, le
temps entre les repas et la quantité requise.

Cette inadéquation quantitative plutot que qualitative dans le régime alimentaire
des enfants PC a par ailleurs été notée par plusieurs auteurs [Rogers B., 2004 ; Stallings et
al,, 1996]. Les résultats de I'étude de Sullivan et al. [2002] sur 'impact des problemes
d’alimentation et des apports nutritionnels sur les enfants PC confirmaient également
l'avis de Patrick et Gisel [1990] en montrant que la majorité des enfants, soit 80 %,
avaient un régime alimentaire insuffisant en volume ou quantité.

Les premigres causes de dénutrition chez les personnes paralysées cérébrales
sont bien entendu liées aux nombreux troubles de I'oralité dont elles souffrent [Field et
al., 2003; Fung et al., 2002; Sullivan et al., 2000; Reilly et al, 1996] : dysphagie,
probléemes de mastication, fausses-routes (plus d'un enfant sur 2 dans I'étude de
Sullivan et al., [2000]), réflexes primaires conservés (succion, morsure), bavage ou encore
perte d’aliments solides ou liquides a la prise des repas [Hung et al., 2003].

Les refus de la nourriture offerte, les besoins énergétiques dépassant ce que les
personnes paralysées cérébrales peuvent consommer feraient aussi partie des facteurs
favorisant la dénutrition [Kuperminc et al., 2008 ; Sjakti et al., 2008, Rogers B., 2004]. Il a
été émis I'hypothése a ce sujet que les enfants PC auraient une augmentation des
besoins métaboliques liée a leurs troubles du mouvement, hypertonie et crises
convulsives. A 'appui de cette théorie, McCoy et al. [2006] ont montré un regain de poids
significatif chez les enfants avec hypertonie lors d’un traitement par bacloféne intrathécal,
supposant ainsi que la diminution de la spasticité avait conduit & une réduction de la
dépense énergétique et a la reprise de poids.

Les besoins nutritionnels des enfants PC sont cependant souvent fluctuants du
fait des interventions chirurgicales, des épisodes infectieux ou inflammatoires et peuvent
otre également augmentés en cas de malabsorption digestive, d’acquisition de
mouvements autonomes, de fréquence de l'épilepsie ou encore de processus de
cicatrisation [Réseau-Lucioles, 2015].

Les reflux gastro-cesophagiens et les vomissements aggravent par ailleurs les
pertes d’éléments nutritifs et peuvent susciter un refus de g’alimenter, de méme que
leurs complications telles que les cesophagites. Un signal de satiété percu trop vite a
cause de troubles du comportement ou de I'attention peut aussi engendrer une réduction
des apports nutritionnels nécessaires [Réseau-Lucioles, 2015].

Un certain nombre de médicaments sont anorexigénes, entrainent une sécheresse
de la bouche, une dysgueusie, des troubles digestifs (diarrhée, crampes, bralures) et leurs
prescriptions chez les personnes paralysées cérébrales sont fréquentes du fait des
nombreux troubles associés & leurs handicaps.

La Haute Autorité de Santé en a dressé une liste dans le tableau ci-apres.
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Tableau 27 - Liste des médicaments anorexigénes

o Cardiovasculaires : digoxine, amiodarone, procainamide, quinidine, spironolactone

o Gastro-intestinaux : cimétidine, interféron

o Psychiatriques : phénothiazines, butyrophénones, lithium, amitriptyline, imipramine,
fluoxétine et autres inhibiteurs de la recapture de la sérotonine

o Anti-infectieux : la plupart des antibiotiques, métronidazole, griséofulvine

o Suppléments nutritionnels : fer, sel de potassium, excés de vitamine D

o Antinéoplasiques : cyclophosphamide et presque tous les autres

o Anti-rhumatismaux : anti-inflammatoires non stéroidiens, colchicine, pénicillamine

o

Pulmonaires : théophylline

Source : HAS ; PNNS 2010 (Dénutrition - Une pathologie méconnue en société d'abondance)

La maltraitance, enfin, notion encore taboue et peu évoquée, existe néanmoins
dans certaines institutions ou familles. Elle peut également constituer un facteur de la
dénutrition lorsque I'alimentation proposée n’est pas adaptée aux possibilités d’ingestion
ou aux capacités motrices d'une personne cérébro-lésée (et que par exemple, elle se
déshydrate faute de pouvoir boire au verre) ; lorsqu’elle est infantilisée et dégradée;
lorsque soignants ou famille, bien qu’informés, négligent leur attention aux risques de
fausses-routes, rendant l'expérience des repas plus douloureuse et pénible ou
lorsqu’encore une organisation institutionnelle inadaptée met en place des horaires de
repas servis entre 9h et 17h30, laissant ensuite les patients sans apport nutritionnel ni
hydrique durant 15h [Crunelle et al., 2006].

1.7.1.1 DIAGNOSTIC DE DENUTRITION ET CONSEQUENCES

Au-dela de I'amaigrissement manifeste (visage émacié, vétements trop grands) des
signes fonctionnels non spécifiques et des signes cliniques qui témoignent d'une carence

protéino-énergétique peuvent apparaitre sous de nombreux troubles et symptomes
(Tableau 28).
Tableau 28 - Symptomatologie et conséquences de la dénutrition
[College des Enseignants en Nutrition, 2010-2011 ; Réseau-Lucioles, 2015]
Signes fonctionnels - R 5

.. .o .. ‘v L.

2

o Troubles psychiques (défaut de mémorisation, de concentration, désintérét,
abattement...)

o Aooravation des déficiences neniro-motrices. faihlesse musenlaire

s  Aménorrhée secondaire

Signes cliniques
s Fonte du tissu adipeux sous-cutané (le plus caractéristique) ; du tissu
musculaire (amyotrophie)
e Aggravation de pathologies sous-jacentes
o (Edémes des membres inférieurs ou des lombes (alitement)
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» Apparition d’une infection, d’escarres ou d’une durée de cicatrisation plus longue
en raison de la carence protéique générant un mauvais renouvellement cellulaire

» Hypotension artérielle, notamment en position orthostatique ; bradycardie ou
rythme cardiaque plus lent qu’a I'ordinaire.

o Altération des phanéres (cheveux secs, ongles striés et cassants)

o Peau seche, hyperpigmentée et desquamante

» Pétéchies, acrosyndrome, allongement du temps de recoloration cutanée

s Troubles digestifs (constipation...)

o Hypertrichose lanugineuse du dos (dénutrition sévére par carence d'apport)

o Muqueuses : glossite, stomatite, cesophagite - Signes spécifiques de carences
vitaminiques (rares)

Autres effets non visibles
=  Ostéoporose
= Déficit immunitaire
Dysrégulations hormonales (risque d’hyperglycémie lors de la ren

[Collége des Enseignants en Nutrition, 2010-2011 ; Réseau-Lucioles, 2015]

Certains de ces troubles s’enchainent les uns a la suite des autres, réalisant la
« spirale de la dénutrition », conceptualisée par le Dr Monique Ferry (Figure 34 )

Figure 34 - La spirale de la dénutrition (Ferry, 1993)

Carences d’apport

Pathiologies

Stress :
Traumatismes o Dénutrition

) Amaigrissement
Anarexie -
Fatigug -

Déficit immunitaire

Troubles psychiques .

Infections respiratoires - Infectionsurinaires

Chutes

Escarres

Fiatgrabataire  ———""
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Il est a noter parmi les conséquences qu'une étude rétrospective trés récente
[Minhas et al., 2016] incluant 1746 enfants PC et portant sur I'impact de l'indice de
masse corporelle en chirurgie orthopédique a conclu que la dénutrition était un
prédicteur indépendant de complications accrues dans les ostéotomies et la chirurgie
de la colonne vertébrale chez ces enfants.

Le diagnostic de dénutrition s'établit sur un faisceau d’arguments, en l'absence
d’un gold standard qui permettrait de I'affirmer a partir de la valeur d'un seul parametre

nutritionnel. Ces arguments reposent sur :

> les mesures anthropométriques (poids, taille, mesures des plis et circonférences,
IMC) et de l'anamnese recueillant des informations sur le poids habituel, la
prise alimentaire et la perte enregistrée ;

> les analyses biologiques (albumine, préalbumine, CRP) et paracliniques a 'aide
des index nutritionnels ;

=» une évaluation nutritionnelle compléte en fonction des résultats.

La comparaison entre le niveau des ingesta et le calcul des besoins énergétiques
permettra de déterminer ensuite les modalités pratiques du soutien nutritionnel a mettre
en ceuvre.

On estime qu’il y a dénutrition avérée quand la perte de poids atteint chez
I'adulte de la population général 10 % du poids habituel. Des pertes pondérales moins
importantes mais d'installation plus rapide ont la méme valeur pronostique péjorative,
la vitesse de perte de poids, exprimée en kilos ou en pourcentage par unité de temps
étant ainsi également a prendre en compte.

Selon ce critére, une dénutrition doit étre évoquée quand elle atteint 2 kg ou 5 %
en un mois, 4 kg ou 10 % en six mois [Zazzo JF, PNNS, 2010].

Le Programme National Nutrition Santé propose les outils de dépistage suivants
(Tableaux 29 et 30) :

Tableau 29 - Outils proposés par le Programme National Nutrition Santé pour
le dépistage de la dénutrition

Outil PNNS

Poids Balance debout ou assis Aucune

- Risque de dénutrition de 5a 10 %
- Dénutrition de 10 % 419 %
- Dénutrition sévere > 20 %

Perte pondérale | Valeur si possible non
en % a4 mois déclarative

Perte pondérale
en valeur absolue
a1 mois et 6 mois

Valeur si possible - 2kg en 1 mois
non déclarative -4 kg en 6 mois
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Dénutrition si IMC :
IMC P/T? en kg/m? Adulte : <18,5

Personne dgée > 70 ans : < 21

Toise debout - Tibia

Taille (distance talon-genou) Aucune
Ieesta e; keal /kg /i Mesure semi - Risque de dénutrition
Lt A/ quantitative <25 keal/kg/j

par relevé des ingesta

Tableau 30 - Valeurs biologiques proposées par le PNNS pour le dépistage
de la dénutrition

s Albuminémie : <30 g/L : valeur pronostique, augmentation de la mortalité
¢ Transthyrétine-préalbumine (TTR, mg/L)
TTR > 140 : pas de risque nutritionnel

TTR > 110 : risque nutritionnel moyen (Déficit métabolique + + <110 mg/L)
TTR < 50 : risque nutritionnel majeur (Pronostic vital)

» CRP : Quantifier l'inflammation

L’outil CP-MST (Malnutrition Screening Tool for CP adult patients)

Une des plus grandes études frangaises a ce jour [Benigni et al., 2011] sur la
prévalence de la dénutrition chez des patients PC institutionnalisés sur le long terme, a
proposé un outil de dépistage du risque de dénutrition dans cette population.

Les praticiens de 15 institutions spécialisées ont ainsi évalué I’état nutritionnel de
leurs patients PC adultes et rempli un questionnaire binaire contenant treize questions
liées a des facteurs de risque de dénutrition (Tableau 32).

Le personnel soignant a pris les mesures de poids et taille (balance numerique,
fauteuil de pesée, toise ou hauteurs segmentaires), calculé I'IMC et enregistré les
variations de poids entre 2004 et 2005. L’évaluation biologique a comporté un dosage des
taux sanguins d’albumine et de la CRP (Tableau 32) et trois niveaux de dénutrition ont
été définis (Tableaux 31 et 32). L'index de Buzby (NRI) a servi au calcul.

Les résultats de I'étude (Tableau 32) ont révélé que sur les 358 patients observés
(agés de 35,7 £ 9,0 années dont 46 % de femmes), 58 % avaient une dénutrition, sévere
dans 25 % des cas et modérée dans 33 %. Ces chiffres étaient cohérents avec la
prévalence de la dénutrition rapportée dans les nombreuses études chez les enfants PC
[Campanozzi et al., 2007 ; Andre et al., 2007 ; Fung et al., 2002 ; Samson-Fang et al., 2002 ;
Stallings et al., 1993] et chez les adultes [Marrimpoey et al., 2007 ; Ferrang et al., 1992].
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Tableau 31 - Valeurs des marqueurs de dénutrition dans 1’étude de Benigni et al [2011]

Absente

18.5

<5 et et 35
Modérée 5to<10 ou <185to 16 ou <35to 30
Sévere 10 ou <16 ou <30
Tableau 32 ~ R(-::su#ats de TOL‘}S Absentec  Modérées Severec
I'étude de Benigni et al (2011) (N (Nvi155) (N ¥a120) (N ¥4 90) Pa
365)
Age, années 358+9.0| 36.9+95 35.5 +8.9 34.1+7.8 NSp
Sexe, M/F, nb 197/168 89/85 70/51 38/32 NSy
Taille, m 1.54+012| 1.52+012| 1.54+011 | 1.56 +0.13 0.022
Poids habituel, kg 488 +13.0| 523 +123 | 48.6+122 | 42.8+13.2 | <0.0001,
Poids actuel, kg 48,6 +13.1| 533 +125|48.1.0+ 11.8| 41.2+123 | <0.0001y
Poids < 40 kg, (%) 95 (100) 13 (14) 31(32) 51 (54) <0.0001y
Albumine, g/1 39.2+60| 415+43 | 379+52 36.9+77 | <0.00012
CRP, mg 68+ 131| 64+ 81 | 69+ 147 | 75+ 174 NSa
Perte de poids % 02 +563 | 20 45 1.0 4.2 31+ 6.2 <0.0001,
IMC 206+51 | 23.0+4.0 203 +45 17.0+52 | <0.0001,
1011+ 9.5{105.6 + 69| 988+7.9 | 964
Q1: Maladie aigué, ou non (%) 84 (100) 33 (40) 23 (27) 28 (33) NS
Q2: Toux en mangeant ou
buvant, ou non (%) 97 (100) 33 (34) 30 (31) 34 (35) 0.017v
Q3: Mauvais ou trés mauvais b
état bucco-dentaire, ou non (%) 195 (100) 70 (36) 66 (34) 59 (30) 0.008
Q4 : Réflexe hyper-nauséeux, b
ou non (%) 79 (100) 26 (33) 25 (32) 28 (35) 0.03
Q5 : RGO, ou non (%) 114 (100) 31 (27) 40 (35) 43 (38) <0,0001>
Q6 : Constipation non traitée ou
réfractaire a un traitement, 60 (100) 22 (37) 22 (37) 16 (26) NSb
ou non (%)
Q7 : Contractions ou spasticité, | ;.7 100 | 53 (32) 61 (36) 53 (32) 0.0004b
ou non (%)
Q8 : Escarres, ou non (%) 28 (100) 10 (6) 7 (6) 11 (12) NSP
Q9 : Fauteuil roulant, orthése ou b
attelles, ou non (%) 138 (100) 48 (35) 43 (31) 47 (34) 0.004
Q10 : Position assise
inconfortable ou impossible, ou | 52 (100) 11 (21) 13 (25) 28 (54) <0.0001P
non (%)
Q11 : Perte d'appétit pendant les b
3 derniers mois, ou non (%) 82 (100) 30 (36) 21 (26) 31 (38) 0.007
Q12: Texture des aliments, | 156 (199) | 43 (27) 60 (38) 55(35) | <0.0001v
écrasés ou en purée, ou non (%)
- i .
Q13 : Besoin diaide partielle ou | g5 )59, | 57 (29) 63 (35) 65(36) | <0.0001v
totale pour manger, ou non (%)

a: ANOVA (Analyse de variance). b : Chi-square test. ¢ : Niveau de dénutrition en fonction du tableau 31
NS : non signifiant
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Une valeur d'IMC inférieure a 16 correspondant a la classe II de I'OMS pour la
dénutrition sévere a été retenue pour les patients PC les plus atteints en raison de leurs
mesures de poids et taille souvent plus petites que celles des personnes souffrant de
formes plus modérées. Les autres seuils sont ceux recommandés par les directives
européennes ou la classe I de I'OMS (Tableau 31).

Un poids inférieur a 40 kg a été trés fortement associé a une dénutrition chez les
patients PC de I'étude (86 % de cas dans ce groupe dont 54 % de dénutrition sévere et 32
% de modérée). Les auteurs ont mentionné dans leur analyse que cette maigreur ne
devait pas étre considérée comme « normale » car elle était bien, selon eux, une
conséquence des problemes d’alimentation qui engendraient une dénutrition
généralement chronique et héritée de I'enfance.

Ce poids inférieur a 40 kg a été retenu comme étant le plus fort prédicteur de la
dénutrition chez tous les adultes PC (hommes et femmes ayant des tailles peu
différenciéeé) avec 3 autres critéres parmi les plus signifiants dans les résultats du
questionnaire de 'étude. Ils ont tous les 4 servi a élaborer 1'outil de dépistage du risque
de dénutrition chez les adultes paralysés cérébraux : le CP-MST (Malnutrition
Screening Tool for CP adult patients - Figure 35). L'outil se base ainsi sur le poids
corporel < 40 kg (10 points), la position assise inconfortable ou impossible (4 points),
l'aide partielle ou totale nécessaire pour manger (4 points) et la suspicion d'un reflux
gastro-cesophagien (3 points). Un score supérieur & 10 points indiquerait un risque élevé
de malnutrition avec une probabilité de 90%. A l'inverse, un score égal a 0 exclurait une
malnutrition sévere dans 90% des cas.

Les auteurs ont indiqué que ces critéres fortement associés a la dénutrition
devraient étre connus des soignants (notamment un poids < 40 kg) et ont souligné une
sous-estimation ou une méconnaissance vis-a-vis des risques et du dépistage de la
dénutrition. La fréquence des treize critéres du questionnaire anamnestique, soupgonnes
d'étre liés a la malnutrition, a augmenté avec la sévérité de I'état nutritionnel (tableau 32).
La plupart d’entre eux a été associé a la dénutrition et les auteurs ont formulé qu’ils
devraient étre évalués chez tous les patients PC pour pouvoir proposer une prise en
charge nutritionnelle efficace.

L’étude a confirmé également que 1’état nutritionnel des patients PC était avant
tout lié a la sévérité de la paralysie cérébrale mais également, comme I'ont montré
Campanozzi et al. (2007), a la dégradation générale des capacités motrices.

Parmi les éléments de 1'étude notés par les auteurs, I'index de Buzby est apparu
insuffisant pour établir seul le statut et le risque nutritionnels des patients (43 % d’entre
eux avaient un index de Buzby montrant un risque modéré ou élevé de malnutrition,
alors qu'ils étaient 58 % a étre dénutris).

Les auteurs ont préconisé l'utilisation du CP-MST dans les établissements
d'hébergement spécialisés pour adultes PC afin de mieux détecter les personnes a risque
élevé de dénutrition. Dans cette étude, le CP-MST a pu détecter 56% des patients qui
avaient une dénutrition sévére.
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Figure 35 - Le CP-MST [Benigni et al., 2011]
Malnutrition Screening Tool for CP adult patients

CP-MST
Dénistage du Risaue de Dénutrition de la personne PC adulte
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Oui=4

BESOIN D’UNE AIDE TOTALE OU PARTIELLE A L’ALIMENTATION
Oui=4

SUSPICION DE REFLUX GASTRO-OESOPHAGIEN
Omi =3

Non =0

TOTAL =
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Score de 3 210 : risque modéré de dénutrition
Score supérieur a 10 : risque élevé de dénutrition

Le reflux gastro-cesophagien doit étre systématiquement recherché dans cette
population.

Benigni I et al. The CP-MST, a malnutrition screening tool for institutionalized adult
cerebral palsy patients, Clinical Nutrition [2011]

Différents scores de malnutrition dont le score de Waterlow (Tableau 33) sont
basés sur le rapport poids/age et taille/age (poids et taille en % du poids attendu pour
'age), chez les enfants de la population générale. Le PNNS souligne que le
ralentissement du gain statural est un marqueur d'altération de la masse maigre (d’autant
plus précoce et sévere lorsque la pathologie sous-jacente est hypercatabolique) et qu'il
suit de quelques semaines & quelques mois le ralentissement de la prise de poids. Une
perte de poids récente, « isolée », pourrait évoquer une dénutrition aigué tandis qu’'un
ralentissement de la croissance staturale associé & une stagnation ou a une dégradation
pondérale plus anciennes évoquerait un phénomene chronique [Zazzo et al., PNNS 2010].
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Tableau 33 - Classification de la dénutrition chez I'enfant selon Waterlow [1972]

dl’)egré‘ c.le Absente Mineure Modérée Séveére
énutrition
T/A (%) > 95 90-95 85-90 < 85
P/T (%) > 90 80-90 70-80 <70

T/A : taille pour 'age ; P/T : poids pour la taille
La mesure du pli cutané tricipital, comme indiqué précédemment dans le
paragraphe traitant des mesures anthropométriques, demeure cependant le meilleur
prédicteur d'une dénutrition chez I’enfant PC [Samson-Fang et al., 2000 ; Stallings et al.,
1993 ; Spender et al. 1988].

Les médecins pédiatres du Réseau Régional Rééducation Réadaptation Pédiatrique
[R4P, 2006] indiquent quun enfant PC est dénutri lorsque le pli cutané tricipital est <
au 5e percentile, et qu'il existe au moins 2 des critéres ci-dessous :
& Un rapport P/T <90 %
% Un infléchissement de la courbe staturale au cours de la croissance, non expliqué
par d’autres facteurs (aggravation neurologique, apparition d’une scoliose...).

Les Docteurs Holenweg et André [R4P, 2006] mentionnent en outre que les
résultats paraissent parfois contradictoires (rapport P/T abaissé alors que le pli cutané est
normal) et ne permettent donc pas de définir I’état nutritionnel de l'enfant. Elles ajoutent
que l'observation des courbes staturo-pondérales permettrait alors de se faire un avis et
qu'en de doute persistant, un bilan nutritionnel a distance doit étre refait pour établir le
diagnostic.

1.7.2 1/OBESITE

Bien que la plupart des personnes PC soient davantage a haut risque de

dénutrition et souvent sous-alimentées, la prévalence du surpoids et de l'obésité
pourrait varier, selon quelques études récentes chez les enfants PC, de 16,5 a 29,1 %
[Pascoe et al., 2016 ; Delalic et al, 2014 ; Ryan et al, 2014 ; Simsec et al., 2014 ; Hurvitz et
al, 2008 ; Rogozinski et al., 2007].
Il est a noter que la prévalence de l'obésité dans la population des enfants ayant un
handicap mental (en rapport ou non avec une paralysie cérébrale) serait beaucoup plus
importante et de l'ordre de 30 4 40 % [Salaun et al., 2011 ; Bégarie et al., 2009 ; Stewart et
al., 2009 ; De S. et al., 2008].

Par comparaison, I’étude nationale nutrition santé (ENNS) réalisée en 2006 chez les
enfants francais de la population générale 4gés de 3 a 17 ans a permis de chiffrer la
prévalence de l’excés de poids a 18 %, dont 3,5 % d’enfants considérés comme obéses
[Castetbon et al., ENNS 2006]. Chez l'adulte de 18 ans et plus, cette estimation est de 32 %
en surpoids et de 15 % de personnes obeses, selon les données déclaratives de I'enquéte
épidémiologique nationale Obépi [2012].
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La HAS [2011] rappelle que la probabilité qu'un enfant obése le reste & I'dge adulte varie
selon les études de 20 a 50 % avant la puberté, et de 50 a 70 % apres la puberté.

Les seuils définissant en France le surpoids et I’obésité chez I'enfant et 'adolescent
jusqu'a 18 ans, sont issus a la fois des références francaises et des références de
I'International Obesity Task Force (IOTF), groupe de travail de 'OMS. Ces seuils

A

dépendent de I'dge et du sexe de I'enfant et sont définis dans les courbes de corpulence
du PNNS (Tableau 34).

Tableau 34 - Seuils de surpoids et d'obésité selon les références francaises, le
PNNS et I'lOTF

Références Définitions
Rolland-Cachera [1991]
3e < IMC < 97e percentile Corpulence normale
IMC 2 97e percentile Surpoids (obésité incluse)
IMC 2 seuil IOTF 25 Surpoids (obésité incluse)
Seuil IOTF 25 < IMC < seuil IOTF Surpoids (obésité exclue)
30 Obésité*
IMC 2 seuil IOTF 30

*a partir de I'lOTF 30, I'obésité est une forme sévere de surpoids
Chez 'adulte, on consideére par ailleurs que si I'IMC est :
= Entre 25,0 et 29,9 kg/m?, il existe un surpoids ;
= Bntre 30,0 et 34,9 kg/m?, il s’agit d’obésité modérée ;
#  Entre 35,0 et 39,9 kg/m?, il s’agit d'une obésité sévere ;
= Au dela de 40 kg/m?, on parle d’obésité massive ou morbide.

Les personnes handicapées, de maniére générale, sont plus a risque de
développer une obésité qui peut grever de facon importante leur qualité de vie et
constituer ainsi un double handicap.

Chez les personnes paralysées cérébrales, les auteurs s’accordent sur la trés nette
corrélation entre le niveau de leurs déficiences motrices et la prévalence de 1'obésité ou
du surpoids dans certains groupes. Contrairement a 1'idée premiere que I'on pourrait
avoir, les plus affectés par un exces de corpulence ne sont pas les plus limités dans leurs
capacités et leurs activités quotidiennes et sont classés par le GMFCS dans les niveaux I
a III, soit parmi les plus mobiles [Hurvitz et al., 2008 ; Rogozinski, 2007 ; Delalic et al.,
2014 ; Pascoe et al. 2016 ; Ryan et al, 2014 ; Simsec et al., 2014]. Les groupes I a II sont
d’ailleurs les plus représentés et concernent donc les enfants en capacité de marcher de
maniere autonome.

Les groupes IV et V qui ne peuvent se mouvoir seuls et connaissent les handicaps
les plus séveres, les problemes ORL et digestifs les plus importants et les plus grandes
difficultés & avoir des apports nutritionnels suffisants ont par conséquent peu de risques
de développer une obésité et connaissent a I'inverse le taux le plus élevé de prévalence de
la dénutrition parmi tous les enfants PC.
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La sédentarité des enfants paralysés cérébraux, méme parmi les moins atteints
dans leurs capacités motrices, est beaucoup plus élevée que dans la population générale
et peut constituer un facteur de risque d’obésité chez ces enfants.

Dans une étude sur l'activité physique d’enfants diplégiques, Van den Berg-
Emons et al. [1995] ont évalué l'activité quotidienne chez des enfants PC en utilisant le
rapport DET-DER par la technique de l'eau doublement marquée chez dix enfants PC par
rapport a dix enfants sans handicap. Les enfants PC étaient beaucoup moins actifs que
leurs pairs, et, de l'avis des auteurs, le type d'activité physique que les enfants
engageaient n’avait pas un niveau d'intensité suffisamment élevé pour améliorer leur

condition physique.

Les déficits moteurs, sensoriels ou cognitifs empéchent par ailleurs les enfants
handicapés de participer a certaines activités sportives ou de loisirs. La survenue
fréquente d'un trouble ou d'une complication liés a leur situation quotidienne de
handicap peut étre aussi un frein a une pratique réguliére de l’exercice physique. Les
douleurs musculo-squelettiques induites par les troubles posturaux ou encore la trop
grande sollicitation d'un membre pour aider la motricité (bras et épaule actionnant les
roues d’'un fauteuil, par exemple) entravent également une participation active a un
groupe sportif [Rimmer et al., 2007 ; Hutzler et al., 1998]. 34 % des enfants qui marchent
et utilisent un fauteuil roulant comme une alternative pour leur déplacement perdront
d’ailleurs la capacité de marcher au début de I'dge adulte [Day et al., 2007 ; Murphy et

al., 2000].

Le probleme de l'accessibilité aux installations sportives, l’absence méme

d’équipements spécifiques ou encore de formation des entrafneurs pour s'occuper des
enfants handicapés constituent une limitation supplémentaire & l'activité physique
[Rimmer et al., 2005, 2007 ; Peterson et al., 2013].
Tous ces obstacles ameénent les enfants handicapés a se tourner vers la télévision et les
jeux informatiques [Reinehr et al., 2010]. Ces loisirs sédentaires sont connus pour étre
généralement associés au risque d’obésité et en particulier chez les enfants PC [Maltais et
al., 2005 ; Van den Berg-Emons et al., 1995].

Stevens et al. [1996] ont rapporté par ailleurs que les adolescents atteints de
déficiences motrices rencontraient des difficultés pour se forger des amitiés, et
connaissaient par la-méme un manque d’intégration et de participation a la vie sociale.
Les enfants PC seraient ainsi moins acceptés par leurs camarades de classe et feraient
l'expérience de moqueries assez fréquemment [Nadeau et al., 2009].

Un comportement inhabituel, des difficultés de langage, des capacités restreintes
sont autant de différences qui les exposent aux préjugeés. Beaucoup de jeunes utilisateurs
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de fauteuils roulants sont également exclus des événements sociaux par le simple fait
que les maisons de leurs amis, les restaurants ou les établissements publics ne disposent
pas de rampes d’acces. Tous ces facteurs conduisent a I'exclusion d'un grand nombre
d’entre eux.

Le sentiment d’isolement qui en découle, I’ennui, I'augmentation du stress, I'image
corporelle négative et la faible estime de soi peuvent entrainer une consommation
alimentaire excessive agissant comme un mécanisme compensatoire du déficit social et
de la tristesse [Rimmer et al., 2007]. La dépression est particuliéerement fréquente chez
les enfants obéses et handicapés [Liou et al., 2005]. Parkes et al. [2008] ont rapporté en
outre une prévalence trés importante de troubles psychiatriques mentionnés dans
plusieurs études chez les enfants et adolescents PC.

L’entourage a tendance & offrir davantage de sucreries pour calmer les enfants ou
par crainte de ne pas leur apporter assez de joie et de plaisir au quotidien. La
consommation répétée de ces aliments sucrés de « consolation » ou de récompense peut
aussi entrainer un surpoids chez les enfants et adolescents handicapés [Ludwig et al,
2001 ; Rimmer et al., 2007].

Les troubles du sommeil sont connus pour avoir un retentissement sur la prise
alimentaire et les comportements de consommation et sont particulierement fréquents
chez 'enfant handicapé qui posseéde de multiples facteurs pouvant les induire. Entre 23
et 46 % des enfants PC seraient concernés [Dutt et al., 2015 ; Newman et al., 2005].

L’épilepsie, certains traitements comme les anticonvulsivants, I'inconfort lié¢ aux
positionnements  difficiles, aux appareillages (corsets, attelles), aux mouvements
involontaires, les douleurs (lésions cutanées aux points d’appui, escarres, RGO,
constipation, maux dentaires...), les troubles respiratoires (pneumopathies,
encombrement des bronches, hypersalivation, fausses-routes salivaires, troubles du tonus
ou de la coordination pharyngo-laryngée...), ont une incidence importante sur le
sommeil des enfants handicapés [Dutt et al. 2015 ; Newman et al., 2006 ; Réseau-Lucioles
et R4P, 2012].

Des auteurs ont démontré que le risque d'obésité et de diabéte de type 2 est tres
fortement augmenté chez les personnes dormant insuffisamment en raison de
multiples effets défavorables, notamment sur les parametres de la régulation du glucose,
la résistance a l'insuline, la dérégulation du controle neuroendocrinien de l'appétit
menant a la consommation excessive de nourriture (souvent riche en calories) et sur la
diminution de la dépense énergétique [Knutson et al., 2007, 2006 ; Spiegel et al., 2005].

D’autres facteurs pouvant favoriser une surcharge pondérale sont rapportés tels
que la prise de certains médicaments (neuroleptiques, antidépresseurs, antiépileptiques,
corticostéroides... [Rimmer et al., 2007]), un dysfonctionnement mitochondrial et une
résistance a 'insuline [Peterson et al, 2012] ou encore des niveaux inférieurs de la capacité
aérobie [Henderson et al, 2009 ; Hurvitz et al., 2008].
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1.7.2.1.2 Les principales conséquences

L’obésité peut avoir des retentissements trés déléteéres sur 'autonomie et les
capacités motrices des personnes paralysées cérébrales en aggravant la déficience
fonctionnelle, accélérant la sarcopénie a l'dge adulte et en conduisant a des maladies
cardiométaboliques et une mortalité précoce [Peterson et al., 2013]. La prévalence de
cette derniére par maladie coronarienne chez les adultes PC serait deux a trois fois plus
élevée que celle de la population générale [Strauss et al., 1999].

L'impact de l'obésité sur les capacités cardiorespiratoires des adultes PC a
également été rapporté [De la Torre-Olivares et al., 2016]. Les adolescents, comme les
adultes, auraient davantage de taux de dyslipidémie et d’hypertension, de fatigue

importante [Peterson et al., 2013] et de risques de fractures [Stevenson et al., 2006a].

Les principales répercussions et conséquences de 1'obésité sont présentées dans le
tableau 35 ci-apres [HAS, 2011]

Complications orthopédiques : prévalence plus importante de fractures ; géne de la
mobilité ; déformation des extrémités des membres inférieurs ; épiphysiolyse de la téte
fémorale, douleurs musculo-squelettiques : rachialgies, gonalgies, douleurs de
hanche...

Complications cardio-respiratoires : hypertension artérielle ; insuffisance coronaire ;
accidents vasculaires cérébraux ; artérite des membres inférieurs ; troubles
respiratoires du sommeil (apnées) ; déconditionnement a I'effort : mauvaise tolérance a
I’exercice (essoufflement, sensations de palpitations, malaises) ; asthme, toux, sibilants,
crises de dyspnée, asthme d’effort...

Complications métaboliques : insulinorésistance ; diabete de type 2 ; dyslipidémie ;
stéatose hépatique, hvperuricémie ...

Conséquences dermatologiques : mycoses ; inflammation des plis ; acanthosis
nigricans. ..

Conséquences endocriniennes : impact sur la croissance et le développement
pubertaire (souvent retardé chez les garcons, avancé chez les filles,) ; hypertrichose ;
gynécomastie ; syndrome des ovaires polykystiques...

Conséquences veineuses et lymphatiques
Conséquences urologiques
Conséquences néoplasique (cancers)

Conséquences psychologiques et sociales : troubles dépressifs, anxieux, troubles du
comportement, discrimination et isolement...

L’obésité peut ainsi accroitre ou ajouter un grand nombre de troubles a
I'invalidité primaire et aux nombreux handicaps qui y sont déja associés, majorer les
douleurs musculo-squelettiques, limiter un peu plus l'indépendance, augmenter le risque
de dépression, l'isolement [Liou et al., 2005] et retentir trés négativement sur la qualité de
vie et la participation sociale des personnes handicapées.
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1.8 PRISE EN CHARGE DES TROUBLES DE LALIMENTATION
ET DES PATHOLOGIES NUTRITIONNELLES

1._] ;m

La prise en charge des troubles de I'alimentation et des pathologies nutritionnelles
fait appel & un ensemble de traitements médicamenteux et chirurgicaux, de mesures
pratiques, techniques, diététiques et rééducatives a mettre en ceuvre telles que
I'adaptation du bolus avec les textures modifiées, le travail sur la posture, les
stimulations et la rééducation sensorimotrice, les compléments nutritionnels oraux, ou
encore I’éducation du patient et la surveillance médicale...

1.8.1 UNE PRISE EN CHARGE GLOBALE ET PLURIDISCIPLINAIRE

La prise en charge de tous les troubles associés a la paralysie cérébrale nécessite la
collaboration ~d’équipes pluridisciplinaires impliquant un nombre important
d’intervenants parmi lesquels médecins et personnels soignants, orthophonistes,
kinésithérapeutes, ergothérapeutes, diététiciens, mais aussi psychomotriciens et
psychologues ont un rdle important a jouer pour soulager, accompagner et permettre
d’améliorer la qualité de vie des personnes handicapées.

L'ensemble de ces professionnels doit travailler dans une concertation et une
cohérence indispensables pour mener & bien la prise en charge complexe et globale de ces
patients et leur suivi sur le trés long terme.

1.8.1.1 ROLES ET CHAMPS D'INTERVENTION
DES PRINCIPAUX ACTEURS DE LA PRISE EN CHARGE

Les médecins :

&> Effectuent I'évaluation de I'état nutritionnel et le dépistage des différents troubles
(déglution, hypersialhorrée, RGO, constipation, déshydratation, dénutrition,
probleémes dentaires, surpoids...).

=» Prescrivent si nécessaire :

o les examens complémentaires (biologiques, endoscopiques, d'imagerie...) ;

o les traitements divers ;

o les rééducations, appareillages et matériels adaptés ;

o les aménagements alimentaires avec l'aide des orthophonistes et des
diététicien(ne)s.

> Evaluent le besoin d’une alimentation non orale.

> Assurent la surveillance médicale réguliere du patient.

> Informent la famille et participent a I'éducation du patient et de son entourage.

Référents de tous les professionnels concernés par la prise en charge des personnes

handicapées, ils coordonnent la construction, la réalisation et le suivi du projet

thérapeutique et éducatif et assurent le lien, I'information et la cohésion des différents
intervenants.
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Les orthophonistes :

b,

G

b

Evaluent les capacités orales de la personne handicapée et prennent en charge les
troubles de la déglutition et de l'alimentation avec des examens cliniques et
fonctionnels (essais alimentaires, observation du comportement au cours des repas et
des actions des aidants).

Effectuent les bilans corollaires concernant parole, voix, langage, fonctions
supérieures.

Mettent en ceuvre leur savoir-faire pour faciliter la prise alimentaire, la déglutition
salivaire, limiter le bavage et les fausses-routes.

Supervisent la prise des repas et organisent les actions préventives et réadaptatives,
comprenant I’éducation du patient et de son entourage (familial et soignant).
Informent les médecins prescripteurs des résultats de leurs bilans avec des
recommandations sur les adaptations alimentaires (modification des textures,
saveurs et température des aliments), sur les positionnements et les manceuvres a
effectuer.

Assurent la tracabilité des résultats de leurs bilans et de leurs recommandations.
Forment les équipes aux bons gestes et participent a I’éducation du patient et de son
entourage.

Les kinésithérapeutes :

=

=

=

=

=
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Interviennent dans le domaine de la locomotion, du systéme ostéo-musculo-
articulaire et respiratoire.

Réalisent le bilan kinésithérapique de la déglutition (testing sensitif et moteur, essais
alimentaires), et les examens corollaires (tonus axial, statique...).

Préviennent et traitent les complications orthopédiques par la mobilisation et les
postures.

Favorisent la réalisation des gestes en choisissant les positions ot elle peut étre plus
aisée et proposent des techniques permettant une posture assurant une sécurité
alimentaire.

Proposent la mise en place de matériels, fauteuils, sieges et verticalisateurs adaptés a
la fonction souhaitée pour faciliter les postures et conseillent des appareillages
(coques moulées, ortheses, semelles...).

Utilisent des techniques relaxantes et antalgiques telles que les massages et régulent
le tonus des épaules et du cou.

Effectuent la kinésithérapie respiratoire et des aspirations trachéales si nécessaire.
Informent, forment et conseillent les équipes sur les postures globales de repos et lors
de I'alimentation et participent a I’éducation du patient et de son entourage.
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Les ergothérapeutes :

Effectuent une évaluation des incapacités dans les taches quotidiennes et proposent
des stratégies pour essayer de les compenser en intégrant les possibilités de
I’environnement et des habitudes de vie.
Evaluent les positionnements nécessaires pour rendre les activités possibles en tenant
compte des recommandations de I'orthophoniste.
Adaptent si besoin I'environnement de la personne handicapée en préconisant les
aides techniques et matériels assurant sécurité et confort.
Cherchent les actions a mettre en ceuvre pour davantage d’autonomie, méme
rudimentaire.

Participent a la formation des équipes et a I'éducation du patient et de son

entourage, en enseignant comment reproduire les positions et utiliser les aides

techniques.

Les psychomotriciens :

£
4

Cherchent a améliorer la prise de conscience du corps, la coordination, I’orientation
temporo-spatiale, le rythme gestuel, la latéralisation et a mieux appréhender
I'environnement et les autres.

Proposent des exercices sollicitant la motricité globale, 1'équilibre, la cadence, la
coordination des mouvements, la coordination visuo-gestuelle...

Animent des activités d'expression, rythmiques, de stimulations sensorielles, de jeux
symboliques.

Utilisent des techniques de relaxation pour aider a la perception du schéma corporel,

des contractions et décontractions musculaires.

Les psychologues :

Ef}

=4

=

Evaluent les capacités cognitives et les affects et coordonnent des soins autour de la
vie affective de la personne handicapée (psychothérapie).

Travaillent a la démystification de I'alimentation en cas de trouble du comportement
alimentaire.

Contribuent a la prise en charge globale des troubles de la déglutition par leur vision
spécifique et leur action de rassurance, d’aide et de soutien psychologiques.

Ecoutent et recueillent I’expression des émotions et des angoisses du patient et de son
entourage.

Les infirmiers(éres) :

G

b,

G

[D)ovrco |

Veillent aux prescriptions des médecins, aux préparations et a l’absorption des
médicaments.

Assurent les actes de surveillance générale : poids, répercussions des troubles
alimentaires sur la santé, appréciation de I’état général, observation des repas.
Veillent au désencombrement pulmonaire avant le repas.
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%  Effectuent des aspirations trachéales si nécessaire.

& Participent au relevé des consommations alimentaires.

& Surveillent et stimulent 'hygiéne bucco-dentaire au quotidien.

& Veillent a 'entretien et a la mise en place du matériel d’alimentation non orale le cas
échéant.

% Assurent la tracabilité des résultats du dépistage (notification dans le dossier de soin).

% Participent a I’éducation du patient et de son entourage.

Les aides médico-psychologiques (AMP) et aides-soignant(e)s :

> Veillent au bien-étre du patient.

=» Proposent des stimulations autour et dans la bouche pendant la toilette, le brossage
des dents (massage, jets d’eau tiede, vibrations, pressions au gant, tapping...) et
participent aux transmissions d’informations concernant I’alimentation et I’hygiéne
bucco-dentaire.

> Effectuent la liaison avec la restauration en coordination avec les diététicien(ne)s, et
observent le bon déroulement des repas.

> Adaptent la posture du patient et appliquent les consignes données au moment de
I'alimentation.

> Positionnent le patient pour éviter les reflux gastro-cesophagiens au moment du
coucher et apres les repas.

= Sensibilisent la personne handicapée aux formes, aux noms des aliments, a leurs
saveurs, odeurs et températures.

> Proposent des choix binaires d’aliments et de boissons (en quantité, en consistance,
en saveurs, en préférence...) et favorisent la découverte des ustensiles.

Les diététicien(ne)s

% Effectuent I'évaluation qualitative et quantitative des consommations alimentaires et
des apports nutritionnels (alimentation entérale et parentérale).

& Définissent les besoins nutritionnels du patient et la stratégie diététique a mettre en
ceuvre en fonction des résultats du bilan diététique et en collaboration avec les
médecins et les orthophonistes.

% Procurent des conseils diététiques et mettent en place les adaptations alimentaires.

% Travaillent avec le personnel de restauration pour la mise en ceuvre des menus.

% Réalisent un suivi nutritionnel a 'aide de fiches de surveillance alimentaire.

& Participent a I’éducation du patient et de son entourage et a la formation des équipes.

Le personnel de restauration, enfin, participe également a la prise en charge de
I'alimentation des personnes handicapées avec une présentation agréable des plats,
I'adaptation des quantités, I’assaisonnement, la température et les textures des aliments
en fonction de chaque patient [Inter-CLAN, 2011 ; Crunelle et al., 2006 ; Inserm, 2004].
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DES TROUBLES

Les stratégies d’intervention concernant la dysphagie (prise en charge
sensorimotrice orale, positionnement, aides techniques, épaississants alimentaires et
textures adaptées, stimulations neuromusculaires...) recouvrent différents aspects des
difficultés d'alimentation et de déglutition et refletent la variété des problemes associés
au spectre des troubles alimentaires dans la paralysie cérébrale.

s REPAS,
i CHNIQURS

Le repas est un moment qui sollicite une activité sensorimotrice souvent
difficile pour les personnes présentant des situations de handicap. L’alimentation fait
appel & une concentration pour la coordination main-bouche lorsqu’elle est possible et a
la motricité bucco-faciale pour permettre une bonne ingestion et une déglutition sans
fausse-route. Pour répondre aux besoins spécifiques des personnes handicapées au
moment des repas, de nombreux éléments sont a prendre en compte en fonction des
difficultés plus ou moins importantes qu'elles connaissent, notamment en ce qui
concerne :

o le confort et la sécurité : environnement paisible et non stressant ; positionnement
adapté pour les personnes présentant des troubles de la posture et du tonus afin de
permettre un maintien optimal du dos et de la téte (appui ferme au niveau dorsal,
appui antérieur si la personne s’effondre vers l'avant en position assise, nuque droite,
en légere flexion avant pour éviter les fausses-routes lors de la déglutition (Figure 36) ;
aide a 'autonomie pour les personnes pouvant manger seules : assise a une table a
échancrure, mise a disposition de vaisselle et couverts adaptés : manches coudés,
grossis, préhension a I'aide d’un bracelet métacarpien, verres a découpe nasale, a deux
anses, pailles anti-reflux, assiettes a rebords, supports antidérapants (Figure 37) ;

o la température des plats qui doit étre adaptée au gofit de la personne handicapée
(A température ambiante en cas d’hypersensibilité au chaud ou au froid et pour éviter
des brtilures chez les personnes qui pourraient ne pas refuser un plat servi trop chaud.
En cas d’hyposensibilité, la stimulation du réflexe de déglutition peut au contraire étre
favorisée par un jeu des températures et I’alternance de plats chauds et froids) ;

o la texture des aliments (a modifier en cas de problemes de mastication et de
déglutition : aliments hachés, moulinés, mixés, plus ou moins liquides ou épaissis...) ;

e la saveur des plats pour stimuler la sensibilité buccale et favoriser la salivation
(aliments épicés, salés, poivrés, acides, boissons pétillantes et/ou aromatisées...) ;

o I'hygiéne alimentaire pour éviter les intoxications chez des personnes porteuses de
handicaps qui sont déja trés fragilisées ;

» Le temps du repas qui doit respecter le rythme de la personne handicapée (au
minimum 20 minutes, idéalement 30 minutes et plus avec de petites pauses si
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nécessaire).

L’annonce du repas peut étre également ritualisée pour permettre aux personnes qui
n‘ont pas toujours la possibilité de comprendre qu’il va étre 'heure de manger
d’anticiper ce moment pour leur éviter d’étre surpris ou stressé par cet événement. (Ce
peut étre un geste de l'aidant, un objet de référence disposé tel qu'un couvert ou une
serviette de table posée a coté de la personne handicapée). La spécificité d'un lieu de
repas ou d'un positionnement particulier pour le prendre peut également faciliter la prise
de repéres spatio-temporels. Une bonne implication de 1'aidant, enfin, pour stimuler et
encourager la personne handicapée a par ailleurs un effet favorable sur le déroulement
du repas qui doit étre percu comme un moment de plaisir [Réseau-Lucioles, 2015].

Figure 36 - Positionnement de la téte pour la prise d’aliments et de boisson

4

Figure 37 - Exemples d’aides techniques aux repas

Bracelet métacarpien Assiette arebord  Manches coudés et grossis  Paille anti-reflux

Verre adécoupe  Verrea paille Verre a 2 anses Supportsantidérapants
nasale

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

Les textures modifiées permettent d’adapter le bolus au probléme d’ingestion
du patient afin qu’il puisse utiliser ses capacités résiduelles pour garder une alimentation
orale efficace.

Les modifications en viscosité et en homogénéité influent sur le mécanisme de
déglutition. Elles vont permettre de rendre les aliments plus maitrisables dans la bouche
et un écoulement plus lent dans le carrefour aérodigestif. L’épaississement peut ainsi
faciliter la protection des voies aériennes (par exemple, en cas de retard de
déclenchement du réflexe de déglutition). Un aliment homogene fournit une information
sensitive simple et sa cohésion induit un écoulement uniforme, facilitant la propulsion du
bolus [Inter-CLAN, 2011].

Les textures modifiées ont été définies en mai 2007 par le Groupe d'Etude des
Marchés de la Restauration Collective et de la Nutrition (GEMRCN) de la fagon
suivante (Tableau 36) :

Tableau 36 - Les textures modifiées [GEMRCN 2007 ; ANAP, 2011]

% Texture liquide :
L’alimentation est fluide, prise au biberon, au verre ou a la paille.

% Texture mixée :

Elle est homogene, avec viande et légumes passés au blender et de consistance épaisse
; ils peuvent étre soit mélangés soit séparés dans l'assiette ;

Elle est possible également pour les desserts avec des fruits frais mixés.

ep  Indication : Probleme de déglutition majeur aux liquides

# Texture moulinée :

La viande est moulinée, les 1égumes sont moulinés ou non si trés tendres ; viande et

légumes sont présentés séparés dans I'assiette et ont un aspect « purée ».

= Indication : Probléme de mastication, peut étre prescrite pour des troubles de déglutition
aux liquides

% Texture moulinée fin :

La viande est moulinée (granulométrie 0,3), de méme que les légumes ; viande et

légumes sont séparés dans 1'assiette.

= Indication : Probléme de mastication associé ou non a des troubles de déglutition majeurs
aux liquides

% Texture hachée :

La viande seule est hachée au mixeur sauf si 1’élément protidique est tendre. La viande
est additionnée de légumes non transformés.

e Indication : Probléme de mastication

Le groupe d’experts de 1’Agence Nationale d’Appui a la Performance des
établissements de santé et médico-sociaux (ANAP) ayant piloté en 2011 la réalisation du
guide «Les repas dans les établissements de santé et médico-sociaux : les textures
modifiées, mode d’emploi » a proposé les définitions de granulométrie suivantes :
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> Texture mixée : granulométrie inférieure a 0,1 cm, sans morceaux
= Texture moulinée : granulométrie inférieure a 0,3 cm
> Texture hachée : granulométrie inférieure a 0,5 cm.,

Parmi les adaptations a mettre en ceuvre, les boissons qui sont particulierement
génératrices de fausses-routes car elles donnent peu d’informations sensorielles (absence
de gofit, texture liquide) peuvent étre épaissies au moyen de poudre, de gélatine, d’agar-
agar pour obtenir des textures sirupeuses ou des gels plus ou moins épais

Les boissons pétillantes, grace aux bulles contenues dans les eaux gazeuses et les
sodas, apportent une stimulation tactile notable pouvant méme parfois compenser
certains déficits. Le pétillant s’ajoute ainsi a 1'éventail des solutions disponibles pour
optimiser les ingesta au quotidien.

Les températures (chaudes/froides) stimulent également le déclenchement du
réflexe de déglutition et permettent de mieux percevoir les aliments en bouche. En cas de
deéficit sensitif, une températures froide, par contraste avec celle du corps humain, est
mieux pergue et gérée en déglutition qu'une température chaude ou tiede, plus
susceptible de créer des fausses routes silencieuses.

Les saveurs (captées par la langue) et les aromes (libérés par la mastication) étant
plus difficiles a étre pergus en présence de troubles de la sphére orale, des aliments fades
peuvent étre d’autant plus malaisés a déglutir car ils fournissent des informations
sensitives moins claires. Il est donc important de privilégier des préparations qui ont du
gotit pour stimuler le réflexe de déglutition.

Toutes ces stimulations tactiles, sensorielles et thermiques peuvent ainsi constituer des
moyens de rééducation fonctionnelle.

La quantité du bolus est aussi a moduler. L’alimentation a la petite cuillere, en
fractionnant le repas pour éviter la fatigue et en s’adaptant au rythme et au souhait du
patient est recommandée. Le temps de déglutition est augmenté par une trop grande
quantité mise en bouche, 'usage de la grosse cuillere étant en outre inconfortable pour le
patient et pouvant générer un refus d’étre alimenté [Anap, 2011].

L’objectif de ces adaptations alimentaires est également d’essayer de conserver
le caractére plaisir de l'alimentation. Il doit étre développé autant que possible, des
séances de « dégustation » de quelques minutes plusieurs fois par jour peuvent étre
proposées & la majorité des enfants PC, méme a ceux alimentés par voie entérale [Ferluga
et al., 2013].

Le Réseau Limousin Nutrition (LINUT) a publié a cet égard un livre de
préparations mixées mises au point par une équipe pluridisciplinaire de médecins,
nutritionnistes et diététiciennes a l’attention des aidants, des professionnels ou des
personnels de collectivité pour les repas des personnes handicapées ou agées souffrant
de troubles de mastication ou de déglutition (Figure 38).
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Figure 38 ~ Publication du Réseau Limousin Nutrition LINUT

Des fiches de conseils sur 1'aide aux repas des personnes dysphagiques et la
conduite a tenir en cas de fausse-route (manceuvre de Heimlich) ont été également
élaborées par le Réseau LINUT et sont présentées en Annexes.

1.8.2.3

T RE

IETURES COMPENSATOIRES, MANGUVRE!

P
EDUCATION SENSORIMOTRICE

i

La position de la téte et du tronc influe sur la déglutition et peut étre un facteur
facilitant ou génant (Figures 39 et 40).
La position la plus favorable est en général assise ou semi-assise, le tronc bien calé.
Pour ne pas perturber une déglutition déja difficile, il convient de limiter I'extension
cervicale qui plaque le larynx contre les corps vertébraux et 1'étire, géne l'ouverture du
sphincter supérieur de I'cesophage et favorise les stases et les fausses-routes [Guatterie et
Lozano, 2005]. Le bon positionnement doit ainsi maintenir un dos droit, hanches fléchies
a 90°, la téte dans l'axe du corps, légerement penchée vers le torse et si possible les pieds
touchant le sol ou sur un appui stable [Inter-CLAN, 2011].
Certaines postures de téte optimisent en effet la protection des voies respiratoires :
% La flexion antérieure de la téte réalisant un rapprochement du menton contre le
sternum limite 1'ouverture des voies aériennes (contrairement a une attitude en
hyper-extension, menton levé).

% La rotation de la téte du coté lésé permet d’écraser le sinus piriforme déficitaire
tout en repoussant I'hémilarynx de ce méme coté. La fermeture glottique du coté
déficitaire est ainsi assurée et le bolus peut alors se diriger vers le sinus piriforme
sain [M. Kessler, 2015]. L’alimentation d'une personne cérébro-lésée non
autonome doit par conséquent toujours étre effectuée en présentant les aliments
du coté déficient.

% La flexion-rotation de la téte (menton vers clavicule) du coté lésé rassemble les
deux bénéfices des postures compensatoires précédentes [Inter-CLAN, 2011].
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Figure 39 - Installations et postures préconisées lors des repas [Inter-CLAN, 2011]
(B. Ansotte, C. Auge, M. Chauderon. Hépital Joffre-Dupuytren, 2009)

_ ' Ne pas laisser le fauteuil en
Bien redresser le patient .
bascule arriére

A table, s’asseoir ~ f~~~
Au lit : remonter le lit pour se trouver
a hauteur du patient ou légerement en
dessous Ne pas rester debout

tient
demi-assis /couché

Coussin pour caler la téte, accoudoir adapté type gouttiere,
couverts adaptés, tapis antidérapant...
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Hépital Bicétre, 2009 [Interclan, 2011]

2 amplitude d'épaule
72 difficulté de deplacemen!

fermeture de la cage thoracique £
=» M capacités respiratoires

S,
o

% surface d'appui fémoral
e 3 Pression au niveau
ischiatique

A des plans de la peau sur

elle-méme au niveau sacré
perte des points

d'appui plantaires

Différentes manceuvres pouvant agir directement sur un mouvement de la
déglutition par un contrdle volontaire peuvent étre effectuées (déglutition forcée,
déglutition sus-glottique ou super-sus-glottique, manceuvres de Mendelsonh, de Masako,
de Shaker...) mais elles demandent le concours du patient qui doit réaliser des exercices
(respiration, déglutition, toux, apnée, langue serrée entre les dents, ...). Elles ne peuvent
donc étre proposées qu’aux personnes atteintes de formes modérées et en capacité de les
comprendre et de les mettre en ceuvre [InterCLAN, 2011].

La prise en charge de la dysphagie comporte par ailleurs des massages de
désensibilisation de la spheére orale effectués par les orthophonistes et le personnel
formé qui réalisent des stimulations thermiques et tactiles exercées sur les zones intra et
extra buccales. Elles permettent d’amoindrir un réflexe nauséeux, de favoriser les
mouvements latéraux de langue pour la mastication, la fermeture bilabiale et une
déglutition spontanée automatisée... [Hocante M, 2010].

Le programme de rééducation est composé d'exercices analytiques choisis pour
chaque patient en fonction de ses troubles, et destinés a améliorer :
~-> le controle postural de la téte et du cou ; I'ouverture et la fermeture de la bouche ;

-=> la mobilité de la face et des levres ; la mobilité de la langue ; I'élévation du larynx ;

-=> la mobilité du voile du palais et pharynx; le contr6le respiratoire et laryngé
[Guatterie et Lozano, 2005].

Les massages orofaciaux pratiqués ainsi par les kinésithérapeutes, la mobilisation
articulaire passive ou active (articulation temporo mandibulaire...), les exercices
respiratoires, le désencombrement des voies aériennes mais aussi le travail de
renforcement musculaire et de rééducation destiné a améliorer les fonctions motrices,
sensitives et sensorielles font partie des stratégies thérapeutiques de la prise en charge
de la dysphagie [Devise A, 2012].
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L’ANAP et le Pole Saint-Hélier de Rennes [2010] ont réuni les principaux moyens
rééducatifs en fonction des troubles et des phases de la déglutition dans le tableau
suivant :

Tableau 37 - Principaux moyens rééducatifs en fonction des troubles
et des phases de la déglutition

Troubles Observations Moyens rééducatifs
Défaut de contention dtt a . . e
. o . Bavage, reflux nasal, langue Travail praxique, faciliter Ia
paralysie labiale, jugale, voile du . . P
palais, langue hypotonique, stases buccales... compensation du c6té sain
alais, 1d C

Ajout de sauce, huile, travail

) . . ) . e Ten contention labiale, médication
Défaut salivaire : hyposialorrhée, | Bouche séche, difficultés de ont lor;s 111: ti(’)n € on,

hypersialorrhée propulsion du bol, bavage L. aspuatiot,
régime alimentaire (éviter les
aliments acides)
Troubles dentaires Difficultés de mastication Adaptation texture
Stases intra et extra-buccales Stimulation thermique, tactile,
Troubles sensitifs ‘ ‘ e stative, faciliter la
bavage &t
compensation du c6té sain
) . . ssage du cher buccal, des
Défaut de déclenchement Stases intra-buccales, bavage, M'E(l)uesgedes lléizarrels setrixl;ula?igns
de la déglutition fausses-routes sans déglutition J ! Verba’les

Troubles Observations Moyens rééducatifs
Troubles moteurs (défaut de Stases pharyngées (voix Postures facilitatrices, travail
propulsion pharyngée) mouillée, raclements spontanés) recul base de langue

Reniflements, fausses-routes

Fausses-routes hautes (nasales) trachéales retardées

Travail voile du palais

Défaut de protection des voies

respiratoires Travail de fermeture glottique,
(bascule épiglottique, recul base | Fausses-routes trachéales, toux, manipulations laryngées,
de langue, fermeture des cordes | raclements, voix mouillée, stases déglutition supra-glottique,
vocales, synchronisation des travail apnée

différentes étapes)

Exercices de la toux volontaire,

Troubles sensitifs . .
Fausses-routes silencieuses .
) exercices vocaux

(absence de réflexe de toux

Troubles Observations Moyens rééducatifs
Bruit a la déglutition, douleur,
SSO en fermeture difficulté de passage du bol Posture, chirurgie
Vidéofluoroscopie

Médication, positionnement au
Béance du SSO Reflux gastro-cesophagiens lit en post-prandial, restrictions

alimentaires (aliments acides)
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Une démarche d’éducation thérapeutique des patients (E.T.P.) doit étre menée
lorsqu’elle est possible pour les aider « a acquérir ou maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique [...] et améliorer leur
qualité de vie » [HAS - INPES, 2007].

1.8.2.4 LA GASTROSTOMIE

Lorsque les apports per os sont insuffisants ou impossibles et génerent une chute
du poids et de I'IMC, que la durée des principaux repas augmente avec des fausses-
routes et des infections pulmonaires qui se pérennisent, le choix d'une nutrition entérale
est & envisager de maniére prioritaire. La gastrostomie est la voie a proposer en premiére
intention afin d’éviter les divers inconvénients de la sonde nasogastrique (géne, Iésions
ORL ou cesophagiennes, reflux) [Desport et al., 2011].

La gastrostomie (Figure 41) peut étre réalisée par voie endoscopique,
radiologique ou chirurgicale, mais cette derniére est actuellement délaissée au profit des
deux autres techniques, en raison notamment d'un risque accru de complications post-
opératoires et de contraintes plus importantes [Stavroulakis et al., 2013 ; Desport et al.,
2011].

La gastrostomie percutanée endoscopique (GPE) est réalisée lors d'une
endoscopie haute permettant de faire descendre une sonde de gastrostomie par
I'cesophage et de guider la ponction transpariétale par transillumination.

= La méthode dite « Pull » de Gauderer [1980], reste la plus utilisée : la sonde de
GPE est tirée de dedans en dehors par un fil guide.

= Dans la méthode dite « Push » de Sacks-Vine [1983], peu ou plus utilisée : la sonde
est coulissée de dedans en dehors sur un fil guide rigide.

= Dans la méthode « Introducer » décrite par Russell [1984] et qui se rapproche de la
gastrostomie par voie radiologique: la sonde est introduite a travers la paroi
abdominale dans la cavité gastrique, de dehors en dedans, sous controle visuel et
apres insufflation de 1'estomac. Elle permet la pose d'un bouton de gastrostomie
en un temps [Le Sidaner A., 2016].

La gastrostomie percutanée radiologique (GPR), rapportée par Preshaw [1981],
peu invasive et ne nécessitant qu'une anesthésie locale, consiste a la mise en place sous
contrdle fluoroscopique d'une sonde de silicone a travers I'abdomen.

Une gastropexie préalable, réalisée a I'aide d'une aiguille de ponction contenant 3
petites ancres en T permet de fixer la paroi gastrique contre la paroi abdominale.

La dilatation du trajet facilite ensuite la mise en place d'une gaine par laquelle la sonde
est introduite [Blondet et al., 2008].
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Figure 41 - Illustration d'une gastrostomie

GASTROSTOMIE

La GPR semble plus aisée & mettre en ceuvre que la GPE. En termes de
complications globales, aucune étude ne montre de différence significative entre les deux
techniques, mais Desport et al. [2014] ont rapporté que les douleurs semblaient plus
fréquentes apres GPR (10 % de douleurs notées aprés GPE versus 39,4 % apres GPR (p =
0,003) dans une étude précédente de Desport et al. [2005], et 67 % apres GPE versus 82 %
apres GPR (p = 0,05) pour Blondet et al. [2010]).

Cependant, la GPR en pratique s'adresse en priorité aux patients fragiles, en
particulier du point de vue respiratoire, du fait de la possibilité de réaliser le geste sous
anesthésie locale, et de I"absence d’utilisation d'un endoscope, matériel qui peut avoir un
retentissement respiratoire lors du passage pharyngo-oesophagien lors de la GPE.

La revue Cochrane actualisée de 2016 rappelle que la supériorité d'une technique
vis-a-vis de l'autre ne peut actuellement étre démontrée, du fait de 'absence d’essai
randomisé dans la littérature [Yuan et al., 2016].

Prévalence

La prévalence de la gastrostomie était chiffrée a 14 % dans 1'étude de Dahlseng et
al. [2012] portant sur 661 enfants PC nés entre 1996 et 2003 et était similaire a celle
retrouvée par Brooks et al. [2014]. Des études plus anciennes retrouvaient des
prévalences de 5 % chez des enfants norvégiens nés entre 1982 et 1996 [Vik et al., 2001] et
de 8 % dans I'étude de Sullivan et al. [2000].

Dahlseng et al. ont montré que la pose d'une gastrostomie était beaucoup plus
fréquente chez les enfants PC avec les atteintes motrices et de langage les plus séveres :

= de 0a10 % chez les enfants classés I et Il sur les GMFCS et BEMF, avec un langage
normal ou légerement imprécis ;
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e5 de 4 a 23 % chez les enfants classés au niveau intermédiaire III sur les GMFCS et
BEMF, et avec un langage imprécis ;

5 de 39 et 61 % chez des enfants classés IV et V sur les GMFCS etBFMF et ne
s’exprimant pas du tout ou de maniere inintelligible.

Ce constat est bien str cohérent avec les nombreuses études déja citées montrant
que la gravité des problemes d’alimentation de ces enfants est bien corrélée a celle du
niveau de leurs déficiences motrices, et qu'un langage défaillant était aussi en lien avec
un risque accru de malnutrition. Il est intéressant toutefois de noter qu’il y avait des
différences entre les enfants atteints de troubles de langage trés séveres et ceux ne parlant
pas du tout, ce qui suggére qu’une expression conservée méme a minima, lorsqu’elle
totalement inintelligible, améliore significativement la capacité d'alimentation.

L’age moyen au moment de la pose de la gastrostomie était de 21,3 mois mais elle
était réalisée plus précocement chez les enfants ayant des troubles du langage moins
séveres (Age: 11,3 mois versus 21,6 mois pour les plus atteints - p=0.027). Les enfants
classés aux niveaux I et II sur 1’échelle GMFCS avaient également bénéficié plus tot d'une
gastrostomie (soit a 3,0 mois contre 23,4 mois pour les niveaux III-V - p<0.001) et cette
méme constatation était faite chez les enfants classés I-II sur le BEMF (8,6 mois contre 23,2
pour un BEMF III - p=0.002). Les auteurs ne rapportent pas les raisons de ces
interventions plus précoces mais mentionnent qu'une durée plus longue d’alimentation
par gastrostomie était associée a un IMC et un poids plus élevés chez ces enfants, quel
que soit le niveau de gravité de leurs atteintes motrices. La taille en revanche n’était pas
améliorée.

Qualité de vie

Une étude de Sullivan et al. [2004] s’est basée sur un questionnaire validé et des
entretiens avec les aidants de 57 enfants ayant bénéficié de la pose d'une gastrostomie
pour nutrition entérale, dans le but d’évaluer I'impact sur la qualité de vie.

Les participants ont rempli le questionnaire avant la pose de gastrostomie de leur
enfant, puis a 6 et 12 mois apres.

Les résultats a 12 mois ont montré une amélioration significative dans tous les
domaines évalués (p<0.01) : énergie, santé mentale, troubles émotionnels. Seulement 15%
des parents rapportaient une inquiétude vis-a-vis de l'alimentation de leur enfant a 12
mois, alors qu'ils étaient 78% lors du bilan initial.

Les aidants rapportaient une diminution du temps consacré a I'alimentation,
passant d’une médiane de 2,5 heures par jour a 1 heure apres 12 mois, ainsi qu'une plus
grande facilité d’administration des médicaments.

Bien que les scores moyens étaient globalement meilleurs, les participants ne
rapportaient pas tous des changements bénéfiques : les scores sur la participation sociale
avaient décliné aprés la gastrostomie pour 1 aidant sur 4, et 13 des 39 familles
rapportaient des niveaux d’énergie moins importants chez leur enfant.

Mahant et al. [2009] ont également évalué la perception des parents sur plusieurs
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aspects de la vie et de la santé de leur enfant a I'aide d'une échelle analogique et d'un
questionnaire. Ils ont collecté des mesures anthropométriques au début du suivi et a 12
mois apres la gastrostomie. Sur les 50 enfants qui en avaient bénéficié, 42 souffraient de
paralysie cérébrale.

Avant gastrostomie, 98% des parents estimaient que la qualité de vie de leur
enfant allait s’améliorer apres le début de I’alimentation entérale.

Les résultats ont montré un impact positif sur le poids, le temps parental, la
délivrance des médicaments et I"alimentation. L'amélioration des activités quotidiennes
a été notée dans un premier temps mais ne semblait pas s’étre maintenue a 12 mois de
suivi. Il n'y avait pas eu par ailleurs de changement notable dans la perception de I'état
mental des enfants ni dans le domaine lié aux douleurs physiques. 86% des parents
cependant ont considéré que la gastrostomie et la nutrition entérale avaient eu un
impact positif sur la santé de leur enfant a 6 mois, avec un maintien de cette perception
a12 mois (84%).

La qualité de vie des enfants atteints de troubles neurologiques graves n’avait pas
connu en revanche d’amélioration rapportée par les parents au cours de cette année de
suivi. Les auteurs ont indiqué que cette constatation pouvait s’expliquer par le contexte
méme de la gravité de 'état de ces enfants pour lesquels cette seule intervention n’était
pas suffisante pour pouvoir améliorer globalement leur qualité de vie.

Une étude frangaise de Francois et al en 2009 aupres de 11 familles, sur le vécu de
la gastrostomie pour nutrition entérale a relaté qu’elle était unanimement considérée
comme un bénéfice pour leur enfant. Parmi les motifs de satisfaction, I'amélioration de
I'état de santé, de la participation sociale, de la communication parents-enfant et de
leur relation, mais aussi la diminution de la lourdeur des soins et de 1’alimentation
(une famille passait 7 heures par jour pour nourrir leur enfant, a raison de 2 heures par
repas et d'une heure pour le gotiter). Un recours moins fréquent aux consultations et
aux hospitalisations a également été noté.

Les éléments négatifs concernaient des fuites au niveau des tubulures, des
messages d’erreurs intempestifs de la pompe de délivrance de la nutrition et des
problémes d’inflammation péri-stomiale (écoulements, rougeurs...).

La gastrostomie a satisfait plus de 80 % des parents de ces enfants handicapés
cérébraux.
Dans une autre étude francaise de Davout et al. [2016], 13 familles sur 16

affirmaient qu’ils recommanderaient la gastrostomie aux autres familles.

Un niveau de satisfaction élevé et un ressenti des parents positif quant a
I'amélioration de la qualité de vie et de la santé globale de leur enfant sont ainsi
généralement retrouvés dans la littérature sur le vécu de la gastrostomie.

Effets secondaires

Plusieurs études ont évalué le risque de survenue d’événements indésirables apres
la pose de gastrostomie dans des populations de paralysés cérébraux.
Les plus fréquentes, bénignes, sont les infections locales mineures et les granulomes
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inflammatoires [Sulivan et al. 2004, 2005, 2006].

La fuite péri-stomiale, le plus souvent résolutive aprés repositionnement correct de
la sonde, se produit dans environ 30 % des cas. Le risque le plus important est celui de la
péritonite, pouvant survenir a la suite d'une erreur d’'insertion de la sonde lors du geste,
ou en cas de migration de celle-ci.

Le tableau suivant rapporte les effets secondaires mentionnés dans 4 études de la
littérature [Ferluga et al., 2013].

Tableau 38 ~ Effets secondaires de la gastrostomie dans une revue d’études

Evénement indésirable N (%)
Péritonite 1(2)
N{ahant et al, 2009 ) RGO maladie 4 (8)
Série de cas prospective —
N=50 Déces 3 (6)
Retrait de la sonde pendant I’étude 4 (8)
Complication post-chirurgicale 1(2)
sévere (fuite gastrique, péritonite,
rash cutané, excoriation et
ulcération)
Infection locale mineure 27/46 (59)
St’ll}ivan et al, 2004, 2.005’ 2006 Granulome inflammatoire 20/48 (42)
IS\Iezr;; de cas prospective Taite 1446 (30)
Sonde bouchée 9/47 (19)
Migration de la sonde 3/46 (7)
Retrait de la sonde par I'enfant 2/46 (4)
Péritonite 1/46 (2)
Déces (1 avant gastrostomie) 4/57 (7)
Déces 3 (15)
Brant et al, 1999 Granulome 7 (35)
Série de cas prospective Infection péri-stomiale 7 (35)
N=20 (16 PC) Pneumopéritoine 1(5)
Pneumopathie 3 (15)
8 (14)
(5 déces sur 8
Déces la premiere
année post-
Rempel et al, 1988 gastrostomie)
Série de cas rétrospective Ulcére et saignement gastrique 5 (9)
N=57 Péritonite 3 (5)
Iléus 3 (5)
Migration de la sonde 2(4)
Déhiscence de la plaie 1(2)
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suivis jusqu’au 31 janvier 2010 [Westbom et al., 2011]. 13% d’entre eux, soit 91 enfants,
avaient bénéficié d'une gastrostomie.

30 enfants de 1'étude étaient décédés au 31 janvier 2010, dont 27 qui avaient eu une
gastrostomie. Sur ces 30 enfants, 25 étaient classés GMFCS V, 3 GMFCS 1V et 2 GMFCS
III. Les auteurs rapportaient une augmentation du risque de déces 9 fois supérieure chez
les enfants ayant eu une gastrostomie. 2 décés étaient en lien direct avec l'intervention :
une perforation ventriculaire peu aprés le geste endoscopique, et une hémorragie interne
suite a la migration de la sonde. L'explication formulée par les auteurs pour expliquer
cette surmortalité est que le recours & 1’alimentation entérale serait un reflet du degré
de fragilité des enfants concernés. Les enfants classés GMFCS V ayant une gastrostomie
ont un état de santé plus précaire que les enfants d'un méme niveau mais alimentés par
voie orale, ce qui constituerait ce sur-risque de mortalité.

Pour Ferluga et al. [2013] ayant effectué une revue de la littérature sur la
gastrostomie des enfants PC, il n'y aurait pas de moyen de déterminer la mesure dans
laquelle la mortalité (variant de 7 a 29 % dans 13 publications) peut étre attribuée a
l'intervention. Plusieurs auteurs indiquaient quant a eux qu’elle pouvait étre expliquée en
partie par le fait que ce sont les enfants les plus malades qui sont les plus susceptibles
d'avoir besoin d’une alimentation entérale [Trier et et al., 1998 ; Westbom et al., 2011].

Une utilisation inappropriée de la gastrostomie peut cependant se révéler délétere,
notamment lors d'une situation de sur-alimentation, pouvant augmenter le risque de
reflux gastro-cesophagien et donc de pneumopathies d’inhalation [Vernon-Roberts et al.,
2010].

Une étude rétrospective sur 28 ans de Brooks et al. [2014] portant sur la survie de
51 923 enfants PC a montré au final une baisse de la mortalité de 0,9 % par an dans la
population bénéficiant d'une alimentation entérale. Les auteurs ont expliqué que cette
réduction de la mortalité était notamment liée a une prise de conscience des bénéfices
potentiels de l'intervention dont l'usage n’est plus seulement réservé a la population
d’enfants gravement atteints.

On peut aussi penser que l'évolution des techniques et une pratique plus
expérimentée de ces interventions au fil du temps peuvent contribuer a cette baisse de la
mortalité.

1.8.2.5 TRAITEMENT DU BAVAGE ET 50INS BUCCO-DENTAIRES

1.8.2.5.1 Prise en charge du bavage

Le traitement du bavage s'effectue au moyen de stimulations intra-buccales
(touchers légers, cryothérapie) et d’exercices bucco-faciaux (praxies, souffle, grimaces,
travail contre-résistance) pour tonifier et mobiliser les levres, la langue, les joues ...
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Le traitement médicamenteux des pertes salivaires repose principalement sur la
scopolamine en patch transdermique (généralement appliqué derriere I'oreille, sur la
zone de l'apophyse mastoide). Son efficacité et sa rapidité d’action ont été démontrées
dans un certain nombre d’études [Mato et al., 2010 et 2008 ; Talmi et al., 1990, 1988 ; Lewis
etal.,, 1994 ; Dreyfuss et al., 1991].

Elle aurait en outre une faible incidence d'effets secondaires par rapport a
d'autres médicaments exercant des actions anticholinergiques avec principalement des
problemes de dilatation pupillaire, de troubles de la vision, de rétention urinaire,
d’agitation et d'irritabilité rapportés [Morales Chavez et al.,, 2008 ; Mato et al., 2008].
Desport et al. [2011) ont également mentionné parmi les différents traitements
proposés du bavage des antidépresseurs a effet atropinique (amitryptiline), de
I'atropine en gouttes buccales et des bétabloquants dans les problemes de salive
épaisse.

En cas d’échec, d'intolérance ou d’insuffisance des thérapeutiques précédentes, des
injections de toxine botulique dans les glandes salivaires peuvent étre réalisées
[Montgomery et al, 2014 ; Desport et al., 2011 ; Basciani et al., 2011}].

Une étude rétrospective tres récente portant sur 144 procédures effectuées avec un
guidage échographique entre 2004 et 2014 sur 111 patients avec une sialorrhée réfractaire
démontre un taux de réussite technique a 100 % et une efficacité globale du traitement
de 68 % [Lungren et al., 2016].

En dernier recours enfin, un traitement chirurgical, apreés évaluation
pluridisciplinaire, consiste soit en I’ablation des glandes sous maxillaires et
sublinguales, soit en la ligature ou la dérivation des canaux de Wharton ou de Sténon
(Figure 42) [R4P, 2011].

Figure 42 - Illustration anatomique des glandes salivaires
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s La prise en charge des problémes bucco-dentaires est d’abord préventive en veillant,
comme dans la population générale, a un suivi régulier par un dentiste et a I'hygiene
quotidienne par un brossage apres les repas, I'utilisation de fluor et la limitation des
aliments cariogénes (contenant glucose, fructose, lactose, amidon...). Ces soins se
heurtent a des difficultés (refus, douleurs, réflexe de morsure ou nauséeux) mais
devraient étre réalisés au moins matin et soir (avec une brosse douce ou une simple
compresse imbibée d’un agent anti-bactérien comme la chlorhexidine, un dentifrice
liquide ou une solution de bain de bouche au fluor en cas de difficulté) pour éliminer
la plaque dentaire et prévenir les pathologies carieuses et parodontales.

= Une bonne hygiéne dentaire est indispensable chez ces patients qui n'ont pas d'auto-
nettoyage buccal et dont les médicaments induisent des hypertrophies gingivales qui
masquent souvent les caries et entrainent des retards de prise en charge pouvant
conduire a des soins radicaux sous anesthésie générale [Georges-Janet L., 1996;
Réseau-Lucioles, 2015].

Des dispositifs oraux (appareils dentaires /buccaux) peuvent étre utilisés pour
stabiliser la machoire, améliorer les problemes de réflexe de succion, la coordination de
la langue, le contrdle des levres et la mastication [Ferluga et al., 2013].

1.8.3 PRISE EN CHARGE DES TROUBLES GASTRO-ENTEROLOGIQUES

1.8.3.1 TRAITEMENT DE LA CONSTIPATION

Le traitement de la constipation repose sur des regles hygiéno-diététiques
préconisant une bonne hydratation avec un apport d’au moins 1,5 litre par jour (boissons
épaissies ou gélifiées en cas de dysphagie, jus de fruits, de légumes ou soupes ...), des
aliments riches en fibres (légumineuses, légumes, céréales completes, fruits frais et secs)
et une mobilisation avec la verticalisation, la marche ou les autres activités physiques
quand elles sont possibles. Des massages de la zone abdominale, l'installation aux
toilettes & heures réguliéres et avec une assise adaptée pour maintenir une bonne position
sont également conseillés. Les constipations sévéres avec fécalome peuvent générer sur
un temps court de fausses diarrhées avant de se repositionner en bouchons pouvant
nécessiter le recours a des lavements ou a des exonérations manuelles. En cas de
constipation rebelle, le traitement médicamenteux fait appel aux laxatifs [Réseau-
Lucioles, 2015 ; Georges-Janet L., 1996].

1.8.3.2 PRISE EN CHARGE DU RGO

1.8.3.2.1 Mesures préventives et traitements médicamenteux

La prise en charge du reflux gastro-cesophagien comprend des mesures
préventives consistant a éviter I'allongement du patient apres les repas en le laissant en
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position assise ou semi-assise pendant une heure environ. L’adoption d'une position
inclinée a 30° durant la nuit (a 'aide de coussins, d’un matelas ou d"une mousse moulée
proclive) est conseillée.

La prévention des déformations de la colonne vertébrale, de la constipation
pouvant faire pression sur l'estomac, 1'éviction d’aliments acides et trop gras avant le
coucher, le fractionnement des repas et une alimentation a texture modifiée font partie
des moyens pouvant limiter les reflux [Réseau-Lucioles, 2015].

Les traitements médicamenteux reposent sur trois modes d’action intervenant :

sty

> soit en protégeant localement la muqueuse par des substances au pouvoir
antiacide ;

= soit en modifiant la motricité gastrique et cesophagienne ;

3]
<&

soit en réduisant I'acidité de la sécrétion gastrique.

Les traitements anti-acides neutralisent I'acidité et sont des agents protecteurs des
effets corrosifs des reflux. Ils peuvent étre intéressants pour un traitement de courte
durée mais n’ont aucune efficacité sur le RGO et permettent simplement de diminuer les
douleurs liées a I'cesophagite ou le pyrosis [Becmeur et al., 2009].

Les médications prokinétiques augmentent la pression du sphincter inférieur de
I'cesophage, le péristaltisme cesophagien et accélerent la vidange gastrique mais ne
suppriment pas le RGO et certains ont des effets secondaires trés importants (notamment
au plan cardiaque).

La dompéridone est en revanche largement prescrite en raison de 'absence d’effets

secondaires notoires, mais aucune étude n’aurait prouvé son efficacité [Becmeur et al,
2009].

Les traitements médicamenteux les plus utilisés sont les anti-sécrétoires :
les antagonistes des récepteurs histaminiques (anti-H2) et les inhibiteurs de la pompe a
protons (IPP) qui inhibent la sécrétion d’acide chlorhydrique par les cellules pariétales de
I’estomac.

L'effet des anti-H2 est rapide, bref, d'intensité modérée mais I'un des problemes
majeurs est I'apparition d'une tolérance pharmacologique avec une baisse de l'intensité
d’effet en quelques jours [Afssap, 2007].

Les IPP constituent une classe thérapeutique trés bien tolérée et a 1'action anti-
sécrétoire puissante, aussi bien a court qu’a long terme.

Il n'y aurait pas de phénomene de tolérance, méme apres traitement prolongé sur
plusieurs années. La sécrétion acide redeviendrait en outre normale en quelques jours
apres arrét des IPP, sans effet rebond cliniquement significatif.

Ils doivent étre administrés avant le premier repas de la journée pour obtenir un
effet maximal [Afssaps, 2007].
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La conférence de consensus de la HAS 2008 [Afssaps, 2008] indique qu'un
traitement par IPP (oméprazole, ésoméprazole, lansoprazole, pantoprazole et
rabéprazole) peut étre instauré sans investigation préalable en cas de RGO cliniquement
trés probable chez les personnes paralysées cérébrales (polyhandicapées) et poursuivi
au long cours si les symptémes sont améliorés (Accord professionnel).

L'efficacité des IPP est soulignée par de nombreux auteurs [Hassall E., 2005 ;
Zimmermann et al., 2001 ; Cheung et al., 2001].

Une méta-analyse portant sur 7635 patients, réalisée a partir de 43 articles de la
littérature, relate des taux de réussite du traitement de 83.6% + 11.4% [Chiba et al., 1997].
Plusieurs études de Bohmer et al. [2000, 1998, 1997] mentionnent également une
amélioration indiscutable des symptémes et de la qualité de vie ainsi que des taux élevés
de réussite chez certains enfants PC, asymptomatiques aprés 3 mois sous IPP.

Les fundoplicatures

Le traitement chirurgical représente l'alternative principale au traitement médical
continu dans la prise en charge au long cours du RGO.

La chirurgie de référence anti-reflux est la fundoplicature, indiquée chez les
patients sous IPP soulagés du pyrosis mais toujours régurgiteurs ou qui restent
symptomatiques sous traitement anti-sécrétoires [Perniceni T., 2013].

Trois techniques d’intervention parmi les plus courantes sont décrites :

\4

la fundoplicature totale circulaire dite opération de Nissen (Figure 43) ;

,7’

> la fundoplicature partielle postérieure dite opération de Toupet,
enveloppant I'cesophage entre 180° et 270° (Figure 43) ;

la fundoplicature antérieure dite opération de Dor (Figure 43).

Le but de toutes les interventions proposées est la correction d'une incompétence
mécanique du sphincter inférieur de 1'cesophage (SIO) [Perniceni T., 2013].

Elles consistent en la création d'une valve formée par la paroi de la grosse
tubérosité (partie supérieure de 1'estomac ou fundus) pour manchonner ou « cravater » la
partie basse de 'cesophage, et a l'abaissement et la fixation du cardia dans I'abdomen
pour que l'cesophage subisse la pression positive abdominale [Cadiot et Faure, 2003].

Cette valve anti-reflux ainsi réalisée va donc empécher la remontée du liquide

gastrique et pallier I'incompétence du SIO.
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Figure 43 - Fundoplicatures : techniques de Nissen, Toupet et Dor
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Les fundoplicatures sont toutes réalisables et réalisées actuellement par
laparoscopie qui est le gold standard, minimisant ainsi les complications post-
chirurgicales, la durée d’hospitalisation et de récupération [Perniceni T., 2012 ; Salminen
et al., 2012 ; Peters et al., 2009].

Montupet et al. [2009] ont souligné que le taux des pneumonies post-opératoires
avait ainsi été divisé par 10 chez les patients PC, passant de plus de 20 % a moins de 2 %.

La mortalité opératoire est quasi nulle, quelle que soit la fundoplicature réalisée.
Dans I'étude du registre du National Surgical Improvement Program de I’American College of
Surgeons portant sur 7531 fundoplicatures par laparoscopie, le taux de mortalité
opératoire a 30 jours est de 0.19 % et celui de la morbidité de 3.8 % [Niebish et al., 2012].

Quelques effets secondaires sont rapportés comme la dysphagie, fréquente mais
généralement transitoire, une sensation d’inconfort, des symptomes de type gas bloat,
(satiété précoce, incapacité d’éructer, ballonnements), douleurs abdominales (ou
abdomino-thoraciques), aérophagie, augmentation des gaz rectaux, diarrhée ou encore la
survenue d'un dumping syndrome [Hauters et al., 2014 ; Becmeur et al., 2009 ; Connor. F,
2005 ; Bruley des Varannes, 2000].
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Le taux de récidive symptomatique aprés chirurgie varie dans la population
générale entre 2 et 15 % selon les auteurs [Hauters et al. 2014 ; Perniceni T., 2013 ;
Montupet et al., 2009 ; Becmeur et al., 2009] mais il serait compris entre 12 et 30 % chez
les patients PC, selon Vernon-Roberts et al. [2013].

Ces cas plus difficiles sont connus pour étre sujets a un taux de récidive plus élevé
mais aussi pour avoir des suites plus compliquées a évaluer, tant dans la période post-
opératoire que sur le long terme [Montupet et al., 2009 ; Lobe et al., 2004 ; Najmaldin et
al., 2004, 1996].

Plus les patients PC avancent en age, plus les risques de complications péri-
opératoires se majorent, d'une part en raison des déformations musculo-squelettiques
(telles que cyphoscoliose) qui modifient I"anatomie intra-abdominale et d’autre part, du
fait du statut respiratoire précaire induit par les bronchopneumopathies a répétition.

Montupet et al. [2009] ont souligné qu’ils imposaient a tout enfant PC ayant besoin
d’une gastrostomie d’alimentation un bilan le plus complet possible de son RGO éventuel
et qu'ils redoublaient de précautions pour faire un montage anti-reflux le plus solide
possible.

Malgré cela, les complications restaient plus nombreuses sur ce terrain et
concernaient souvent par ailleurs la gastrostomie elle-méme.

Les 2 interventions sont fréquemment réalisées chez un méme patient et plus
particulierement dans la population des enfants souffrant de déficiences neurologiques
[Jackson et al., 2013].

On estime qu’entre 3 a 10 % de tous les patients opérés nécessiteront une
réintervention chirurgicale pour éviter une nouvelle médication sur le long terme
[Hauters et al., 2014 ; Perniceri T., 2013 ; Montupet et al., 2009].

Becmeur et al. [2009] ont par ailleurs rappelé que la décision d'une fundoplicature
devait étre accompagnée de recommandations hygiéno-diététiques précises concernant la
fragmentation des repas qui est essentielle, la nécessité de manger lentement et I'éviction
des boissons gazeuses, des chewing-gums et des aliments a digestion lente.

Tous les auteurs s’accordent sur la trés nette amélioration de la qualité de vie
chez les patients opérés avec des taux de satisfaction allant méme au-dela des 90 %
[Perniceni T., 2013 ; Capelluto et al., 2001].

Les résultats d'une étude de Knatten et al. [2016] montrant 1'évolution post-
opératoire sur 4 années de suivi des symptomes gastro-intestinaux et respiratoires chez
des enfants avec et sans déficience neurologique illustrent bien les améliorations
constatées par de nombreux auteurs (Tableau 38).

Un questionnaire aupres des parents des enfants de I'étude atteste également du

haut niveau de satisfaction obtenu apres traitement du RGO par fundoplicature (Tableau
39).
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Tableau 39 - Evolution des symptomes gastro-intestinaux et respiratoires chez des

enfants avec déficiences neurologiques (NI: neurologically impairment) et sans

déficience (non-NI) a 1 an, 2 ans et 4 ans post-opératoires [Knatten et al., 2016]

Avant Opération laiapres ’ e o [l .
NI Non-NI| NI [Non-NI| NI Non-NIj NI [Non-NI
(n = 46)| (n=41)|(n=40){n =39)[(n =36)| (n=37)|(n =32){(n = 38)
Capable d’éructer | 93% 100% | 51% 69% 55% 84.% 66% 92%
Vomissements 65% | 24% | 5% | 3% | 6% 3% | 3% | 3%
4-7 jours/sem.
Regurgitation 6% | 76% | 5% | 3% | 0% | 8% | 0% | 3%
4-7 jours/sem.
Nausees 46% | 10% | 28% | 5% | 17% 5% | 10% | 11%
4-7 jours/sem.
Inconfort 8% | 53% | 34% | 24% | 39% | 24% | 31% | 24%
apres repas
Flatulences 2% | 25% | 58% | 67% | 46% | 64% | 57% | 63%
rectales
Meédications
quotidiennes 51% 33% 44 % 26% 47% 14% 31% 8%
voies respiratoires
Infections
pulmonaires 33% 17% 8% 3% 18% 6% 10% 6%
>4/an

A Texception des problemes de flatulences plus importants chez tous les enfants

apres 1'opération et sur les 4 années de suivi, ainsi que d'une récidive ou apparition de

symptomes de nausées chez quelques enfants non déficients a 2 et 4 ans post-opératoires,

les améliorations sont toutes significatives.

Tableau 40 - Résultats du questionnaire de satisfaction de I'étude de Knatten et al.

(2016)
NI N’on’-NI ’ Noh— ol NI k Non—NI

n=40)| n=39)|(n= 30) m=37) | n= 32) | (n=238)
Attentes réalisées, 100% | 97% | 97% | 100% | 100% | 100%
satisfaites
Referaient ce choix 95% 100% 97% 97% 97% 97%
Amélioration du bien-étre 98% 100% 94% 100% 100% 97%
Amélioration des 50% | 46% | 42% | 49% 53% | 47%
symptomes respiratoires
Amélioration du sommeil 43% 54 % 44 % 43% 41% 42%
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La déconnexion cesogastrique totale (DET)

Montupet et al. [2009] I'ont décrite comme une technique d’exception s’adressant a
des cas ot plusieurs tentatives de fundoplicature ont échoué, ou parce que celle-ci était
impossible faute d’amplitude gastrique permettant de créer la valve.

A Bianchi [1997] a fait la description de cette chirurgie avec une expérience rare de
ces indications oti s’associent des troubles majeurs de déglutition et des atteintes
neurologiques trés séveres.

La déconnexion gastro-cesophagienne selon la technique de Bianchi consiste a
sectionner I'cesophage au niveau du cardia, puis d’y monter une anse jéjunale et de finir
par une gastrostomie sur I’estomac isolé [Montupet et al., 2009].

Elle est néanmoins grevée de davantage de risques et de complications
(nutritionnelles et métaboliques, syndrome de dumping, malabsorption digestive
chronique, insuffisance pancréatique [Peters et al., 2013 ; Madre et al., 2008]).

Elle serait toutefois une solution stire et définitive pour les patients gravement
atteints de troubles neurologiques et totalement dépendants d'une sonde d’alimentation
[Zaidi et al., 2010 ; Morabito et al., 2000].

1.8.4 PRISE EN CHARGE DE LA DENUTRITION

Le traitement de la dénutrition est a la fois ;

=»  étiologique : tous les facteurs pouvant contribuer a induire une dénutrition ou a
aggraver le statut nutritionnel devant étre pris en compte (dysphagie, troubles
gastro-entérologiques, état bucco-dentaire dégradé, régime ou mode d’alimentation
insuffisant ou inapproprié, effets secondaires des médicaments...) ;

= préventif : dépistage, surveillance, éducation thérapeutique... ;

= curatif : I’évaluation nutritionnelle clinique, biochimique et alimentaire (estimation
des apports, dépenses, besoins caloriques...) détermine le recours a une
alimentation enrichie, une complémentation nutritionnelle orale (CNO) ou la
nécessité d'une alimentation entérale (ou parentérale).

Les médecins pédiatres du Réseau Régional de Réadaptation Pédiatrique [R4P, 2006] ont

établi 'arbre décisionnel suivant pour la prise en charge d'un état de dénutrition chez
I'enfant PC (Figure 44).
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Figure 44 - Prise en charge d’un état de dénutrition chez I'enfant PC [R4P, 2006]

(
/7 INTERROGATOIRE ET OBSERVATION :
{ entretien avec la maman
e observation de ['enfant pendant un temps de repas : quantité, texture,
fuites labiales, réflexe nauséeux, toux/fausses routes, inconfort
g -
{ Pas de difficultés d'alimentation { Difficultés d'alimentation
e AVIS SPECIALISES : T
/= rééducateurs  optimisation de la prise d'aliments ou de hoissons
/ (installation pendant le repas, stimulations multisensarielles,
[ adaptation des consistances), inhibition du reflexe nauséeux,
| réduction du bavage ]
Y e gastro-entéralogue : rechercher et traiter un reflux gastro-oesopha /
’ gien, constipation
» dentiste : soins dentaires e
E i
:
{ Difficultés d'alimentation résoluss
‘ état de dénutrition persistant } (Difficultés d'alimentation persistantes )
7 CONSEILS DIETETIQUES (2) N /" Discuter une alimentation
{ Augmentation quantitative des apports, ! \_ entérale par gastrostomie
enrichissement de |'alimentation, compléments nutritionnels J S '
o, o
s~ Mesure insuffisante p——

Lorsque l'enfant présente des 2 - Les conseils diététiques sont a donner
troubles séveres de la déglutition précocement et si possible de facon
(fausses-routes avec cyanose et/ou préventive pour éviter I'état de dénutrition.
pneumopathie d’aspiration), on La mesure la plus simple consiste a
proposera d’emblée une consultation augmenter quantitativement les apports.
par un gastro-entérologue pédiatre Si cette mesure est insuffisante, enrichir
pour discuter de la mise en place d'une qualitativement 1’alimentation par un apport

augmenté de corps gras, ajout de féculents,
lait en poudre, farine, sucres...

ou en introduisant des compléments
nutritionnels.

L’intervention d une diététicienne permet un ajustement personnalisé de I’alimentation.
Evaluer apres 3 a 6 mois, I'efficacité des mesures proposées.

[Dr Holenweg C, Dr André E - 2006 - HCL, service de rééducation pédiatrique - L’escale CHUI Lyon]
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La Haute autorité de santé [HAS, 2007] recommande d’agir dans le cadre d"une
stratégie nutritionnelle graduée. Selon ses préconisations, la prise en charge d'un état de
dénutrition protéino-énergétique doit consister en premiére intention a I’optimisation
de l'alimentation habituelle et I'apport de conseils diététiques, dans le but d’enrichir
I'alimentation en protéines et en énergie (avec une réévaluation a 1 mois).

Il s’agit donc dans un premier temps :

v d’augmenter la fréquence des prises alimentaires dans la journée, en fractionnant
les repas et en s’assurant que le patient consomme trois repas quotidiens. Des
collations entre les repas peuvent étre proposées ;

d’éviter une période de jetine nocturne trop longue (> 12 heures) en retardant

I"horaire du diner, en avancant I'horaire du petit-déjeuner et/ou en proposant une
collation ;

v de privilégier des produits riches en énergie et/ou en protéines ;

v~ d’adapter les menus aux goiits de la personne et la texture des aliments a ses
capacités de mastication et de déglutition ;

v" d’organiser une aide technique et/ou humaine au repas en fonction du handicap
de la personne et favoriser un environnement agréable.

Une alimentation enrichie doit ainsi étre mise en ceuvre pour permettre d’augmenter
'apport énergétique et protéique d'une ration sans en augmenter le volume.

Elle consiste dans la pratique & enrichir l'alimentation traditionnelle avec différents
produits de base (Tableau 40).

Tableau 41- Modalités d’enrichissement des repas [InterCLAN 2011, HAS, 2007]

Poudre de lait 3 cuilleres a soupe
Lait concentré entier (~20¢g)

8 g de protéines

1 cuillére a soupe
(~ 5 g) dans 150 ml de 5 g de protéines
liquide ou 150 g de purée

Poudre de protéines
(1 &4 3 cuilleres a soupe / jour)

Fromage rapé 20 g de gruyére 5 g de protéines

Fromage fondu ’fype créme de 1 créme de gruyere 4 g de protéines
gruyere de30g

Eufs 1 jaune d’ceuf 3 g de protéines

. 1 cuillere a soupe .
Creme fraiche épaisse 80 calories

b (-25g)

Beurre fondu / huile 1 cu11(1::'r1eoags)oupe 75 a 90 calories
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La majoration des apports en protéines et calories s’effectue en outre en augmentant :

> la consommation de viandes, de poissons, d’ceufs et de produits laitiers ;

» les aliments riches en lipides (creme, beurre, huile, margarine, lait entier, sauce
blanche...);

et/ou

> les aliments riches en glucides complexes (pates, riz, pain, semoule fine, pommes
de terre...) ;

et/ou

¥ les glucides simples (sucre, confiture, gelée, chocolat, miel...)

[Réseau LINUT, Conseils Nutritionnels - Enrichir I’alimentation].

Un apport hydrique de 1 a 1,5 litre par jour ne doit pas étre négligé et peut étre
également diversifié et enrichi (lait avec poudre de lait , miel, chocolat, café, sirop ou jus
de fruits, boisson aromatisée, milk-shake...).

Une supplémentation en calcium et en vitamine D pour les personnes alitées,
consommant peu de laitages et insuffisamment exposées a la lumiere du jour peut étre
par ailleurs envisagée [HAS, 2007].

En deuxieme intention, si I'alimentation enrichie est insuffisante, la prescription
de compléments nutritionnels oraux (CNO), en supplément de I’alimentation habituelle
doit étre effectuée. (La premiere prescription est établie pour 1 mois maximum, les
renouvellements, apres réévaluation médicale, sont effectués pour 3 mois maximum).

Selon les recommandations de la Haute Autorité de Santé [HAS, 2007] une prise
en charge nutritionnelle par des CNO doit étre initiée en cas de dénutrition définie
par :

--~> une perte de poids > 5 % en 1 mois ou > 10 % en 6 mois, ou un indice de masse
corporelle (IMC) <18,5 pour les adultes d’age <70 ans ;

--~2 une perte de poids > 5 % en 1 mois ou > 10 % en 6 mois, ou un IMC < 21, ou un Mini
Nutritional Assessment (MNA) < 17 (sur 30), ou une albuminémie < 35 g/L pour les
adultes d’age =70 ans.

Il existe une trés grande diversité de gammes de ces produits riches en calories,
en protéines et en certains micronutriments avec des présentations, conditionnements,
textures, compositions et gotts différents (potages, plats mixés, compotes, jus de fruits,
pates, gateaux, produits en bouteilles, en poudre, salés, sucrés, neutres, avec ou sans
fibres/lactose/ gluten, plus ou moins énergétiques...). (

Desport et Fayemendy [2011] soulignent que la prescription médicale doit suivre
certaines régles, parmi lesquelles le respect d'un niveau d’apport et d'une composition
adaptés, d'un choix de texture selon les possibilités de mastication et de déglutition des
patients, et d"une adaptation optimale a leurs gotts personnels.

Ils indiquent par ailleurs que le prescripteur doit :
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& apporter les CNO en complément de I’alimentation orale ;

% proposer deux a trois unités par jour, en fonction de I'importance de la perte
de poids et de la teneur protéino-énergétique des produits ;

% recommander la prise vespérale pour éviter le jeine nocturne ;

%, varier les textures et les ardmes pour prévenir la lassitude ;

L, accompagner la prescription de conseils permettant la bonne utilisation du
produit.

Conformément aux avis et recommandations de la HAS [2006, 2007] les apports
quotidiens minimum et maximum conseillés sont les suivants :

o Apport minimum : 30 g de protéines ou 400 kcal par jour.
s  Apport maximum : 80 g de protéines ou 1000 kcal par jour.
Dans le cas particulier du patient 4gé : 30 g de protéines et/ ou 400 keal par jour.

La HAS recommande par ailleurs de favoriser les produits hyperénergétiques (= 1,5
kcal/ml ou g) et/ ou hyperprotidiques (protéines > 7,0 g/100 ml ou 100 g ou protéines 2
20 % des apports énergétiques totaux).

Quelques précautions doivent étre prises pour une bonne utilisation des compléments
nutritionnels.

s Leur consommation est recommandée a distance des repas, soit 1 heure 30 a 2
heures avant ou apreés (a I'exception des plats mixés ou des CNO liquides ou
crémes prescrits au moment des repas. Ils ne doivent pas alors se substituer a un
plat mais venir s’y ajouter).

Une consommation lente ou fractionnée peut permettre une meilleure tolérance

digestive.

= Les apports doivent étre progressifs en cas de dénutrition tres sévere pour éviter
un syndrome de renutrition.

#  Les CNO sucrés doivent étre consommés tres frais (4 °C, sauf produits lactés
pouvant étre tiédis), a 'inverse des CNO salés qui doivent étre servis chauds (a
I'exception du jus de tomates enrichi).

@ Les capacités fonctionnelles des patients doivent étre prises en compte pour le
choix des conditionnements (difficulté de préhension ou d’ouverture de certains
produits) et pour leur consommation (paille adaptée pour réduire le risque de
fausses-routes...).

s Les CNO doivent étre agités avant leur consommation et lintégrité du

conditionnement vérifiée. Leur conservation s’effectue a température ambiante

avant ouverture, puis 24 h au réfrigérateur apres ouverture.

v En cas de probléme de transit, des CNO contenant des fibres peuvent étre testés.
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La complémentation orale doit étre poursuivie tant que les apports oraux
spontanés ne sont pas quantitativement et qualitativement satisfaisants. Desport et
Fayemendy [2011] mentionnent en outre que la prescription de CNO doit s’accompagner
d'une surveillance journaliere pour s'assurer du respect de la prescription, de
I'observance du patient et de sa tolérance au produit. Une évaluation clinique (poids,
capacités fonctionnelles, évolution de I'état nutritionnel ...) et alimentaire (apports oraux
spontanés...) doit étre également mise en ceuvre chaque semaine avec un controle
biologique (albuminémie, pré-albuminémie et dosage de la protéine C-réactive) effectué
toutes les 3 semaines.

Les carences en vitamines et micro-nutriments rapportées par de nombreuses
études chez les enfants PC [Hillesund et al., 2007 ; Henderson et al., 2002a ; Sullivan et al.,
2002, Stathopolu et al., 1997 ; Hals et al., 1996 ; Stallings et al., 1993b ; Stevenson et al,
1994 ; Patrick et al., 1990 ; De Vivo et al.,, 1998...] doivent étre dépistées et prises en
charge.

Une bonne réhabilitation nutritionnelle est essentielle pour améliorer globalement
I'état de santé des patients PC, avec un impact positif sur leurs capacités motrices, le
fonctionnement oromoteur, les niveaux de spasticité [Gisel et Patrick, 1988], le traitement
des escarres [Patrick et al., 1986], le reflux gastro-cesophagien - ainsi qu'une étude de
Lewis et al. [1994] I'avait rapporté - et par conséquent leur qualité de vie [Giudice et al.,
1999].

Lorsque la prise en charge est inefficace malgré la complémentation
nutritionnelle orale, I’enrichissement de 'alimentation, les modifications de texture et
que les probléemes digestifs et respiratoires récurrents ou séveéres se pérennisent, les
apports per os doivent étre arrétés et une nutrition entérale exclusive doit étre
envisagée et entreprise [Desport et al., 2011].

1.8.5 PRISE EN CHARGE DE L’OBESITE

Les stratégies de prise en charge de I'obésité des personnes paralysées cérébrales
sont trés peu documentées dans la littérature médicale (voire inexistantes dans les
publications ?), laissant supposer qu’elles reposent sur des principes et mesures hygiéno-
diététiques similaires a celles préconisées pour les personnes de la population générale.
(La prévalence de la dénutrition étant par ailleurs trés élevée chez ces patients et la
sévérité de ses retentissements particulierement importante, 1’obésité semble étre ici une
préoccupation de santé peut-étre plus secondaire ?).

La prise en charge de I'obésité et ses objectifs thérapeutiques visent principalement, selon
la Haute Autorité de Santé [2011] :
= a diminuer les apports énergétiques et a réduire le poids de 5 % a 15 % par rapport
au poids initial (restriction calorique de 600 kcal par jour ou régimes pauvres en
lipides et sucres) ;
= a améliorer les habitudes, I’équilibre et la qualité des prises alimentaires ;
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> a accroitre le niveau d’activité physique;

=) a stabiliser et a prévenir la reprise de poids ;
©» a traiter et a prévenir les comorbidités ;

= a améliorer la qualité de vie.

Pour ce faire, un bilan initial doit chercher a retracer 'histoire pondérale du
patient et les facteurs favorisants le surpoids et l'obésité (antécédents familiaux,
présence d'un trouble de l'alimentation, d'une dépression, niveau de sédentarité,
d’activité physique, temps de sommeil, prise de médicaments et autres déterminants
(facteurs endocriniens, génétiques... [Tsigos et al., 2008]). La HAS [2011] indique qu’il
doit en outre comporter une évaluation :

» des signes fonctionnels ;

o des comorbidités (diabete de type 2, hypertension artérielle, maladies
cardiovasculaires, arthrose, dyslipidémie, apnée du sommeil et des facteurs de
risque en utilisant les tests suivants : profil lipidique, glycémie (de préférence a
jeun), et la mesure de la pression sanguine ;

» des habitudes alimentaires ;

» des apports énergétiques.

Le médecin doit délivrer au patient (a son entourage ou a ses aidants en fonction de son
degré d’autonomie) des conseils diététiques (Tableau 41) et d’activité physique a mettre
en ceuvre, selon ses capacités motrices et le niveau de handicap. Le suivi médical,
accompagné si nécessaire par d’autres professionnels (diététicien ou médecin spécialisé
en nutrition, psychologue et/ou psychiatre, professionnels en activités physiques
adaptées) permettra d’évaluer sur le long terme la tenue des objectifs et la stabilisation du
poids.

Tableau 42 - Conseils diététiques pour le traitement de I'obésité
(d’apres Ziegler et Quilliot, [2005] et la HAS, [2011])

Limiter les aliments a forte densité énergétique, riches en lipides ou en sucres
(patisseries, viennoiseries, glaces, confiseries, fritures, chips, beignets...), les boissons
sucrées (sodas, jus de fruits, boissons énergisantes) ou alcoolisées.

Choisir des aliments de faible densité énergétique (fruits, légumes), les produits de
saison et boire de I'eau.

Controler la taille des portions (utiliser des assiettes de petit diametre...).

Manger lentement a "occasion des repas, en étant attentif aux sensations percues en
mangeant. Eviter de se resservir.

Structurer les prises alimentaires en repas et en collations (en général, 3 repas
principaux et une collation éventuelle).

Ne pas sauter de repas pour éviter les grignotages entre les repas (favorisés par la faim).

Limiter l'utilisation de matiére grasse pour la cuisson
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La rareté des études explorant la faisabilité d’une chirurgie bariatrique dans la
population des personnes paralysées cérébrales, avec ou sans handicap mental [Gibbons
et al., 2016 ; Flanagan et al., 1997] ne permet pas d’aborder cette prise en charge de second
recours avec les indications habituelles recommandées par la HAS.
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II DEUXIEME PARTIE

EVALUATION DE LA PRISE EN CHARGE
NUTRITIONNELLE DES PERSONNES HANDICAPEES
EN INSTITUTION DANS LE LIMOUSIN
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TIONS DU HANDICAP

"YMOLOGIE ET DEFIN
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Définir la notion de handicap est d’autant moins aisé qu’elle recouvre une trés
grande diversité de situations et que les approches rendant compte des réalités vécues
par les personnes handicapées sont tout aussi multiples. Cette appréhension du handicap
et de ses retentissements sur le fonctionnement, les activités et la participation des
personnes handicapées a connu un certain nombre d’évolutions conceptuelles au cours
de ces dernieres décennies, de méme que la terminologie du handicap qui a longtemps
recouvert un champ lexical trés péjoratif et discriminant. Les termes « handicap»,
«personnes handicapées» ou «personnes en situation de handicap» sont d’apparition
relativement récente et ont progressivement supplanté les qualificatifs dépréciatifs «
infirmes », « invalides », « mutilés », « inadaptés », « impotents », « arriérés » ou encore
« débiles » , aussi bien dans les discours de la rue que dans une grande partie du langage
médical, social et juridique.

Ces évolutions ont été le fruit des revendications et des actions menées par les
milieux associatifs et les milieux professionnels spécialisés qui ont joué un role
déterminant pour que les réflexions autour du handicap conduisent progressivement a la
transition du modéle biomédical historique - contenu dans la premiére classification
internationale du handicap de I'OMS en 1980 - vers le modele bio-psycho-social actuel,
élaboré par la Classification du fonctionnement, des handicaps et de la santé (CIF ou
CIH2) en 2001. En intégrant les dimensions sociale et environnementale du handicap, ce
modele a mis en évidence le fait que ce sont le cadre de vie et I'organisation sociale, du
fait de contraintes incompatibles avec les capacités restreintes d'une partie croissante de
la population, qui géneérent le handicap.

Cette nouvelle conceptualisation du handicap a été essentielle, d'une part parce
que la perception qu'une société a du handicap a un impact trés important sur la facon
dont les personnes handicapées sont considérées au sein de cette société mais aussi et
surtout parce qu’elle va guider les politiques sociales et de santé liées au handicap et
les réponses qu’elle peut apporter pour mieux I'évaluer et le prendre en charge.

2.1.1.3 ORIGINE DU MOT HANDICAP

Le terme de handicap est, selon I'Oxford English Dictionary, apparu au XVlle siecle
ot il semble trouver son origine dans l’expression anglaise « hand in the cap » qui
désignait un jeu de hasard dans lequel deux joueurs se disputaient des objets personnels
en déposant une somme dans un chapeau ou une casquette.

11 est fait mention de ces mémes pratiques a la fin du XVIle siecle et au cours du XVlIlle a
'occasion de défis ou de « challenge » entre deux chevaux aux performances inégales.
Au milieu du XIXe siecle, le terme est utilisé sous une forme verbale cette fois, pour
désigner I'action de « lester, de géner ou de pénaliser » un compétiteur supérieur pour
équilibrer les chances de tous les concurrents. Au XIXe siecle, le mot connait encore une
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évolution avec 'usage dans le monde sportif du substantif handicap définissant « toute
course ou compétition dans laquelle on cherche a égaliser les chances des compétiteurs
en donnant un avantage au moins efficient ou en imposant un désavantage au plus
efficient ». Quelques années plus tard, il désignera « le poids supplémentaire ou toute
autre condition imposée a un compétiteur supérieur en faveur d'un inférieur dans tout
match d’athlétisme ou autres ». Et par extension enfin, « tout fardeau, toute géne, toute
incapacité qui pese sur l'effort et rend le succes plus difficile ». Le terme traverse Ia
Manche avec la terminologie spécifique des courses de chevaux.

De nombreux domaines de la compétition sportive (cyclisme, golf, polo,
bowling) 'adoptent avec des dérivés du mot (handicaper, handicapeur, handicapage). Il
est mentionné dans le supplément du Littré édité en 1877 et I'académicien André Maurois
I'emprunte au monde des champs de courses et le fait entrer dans I'édition de 1935 du
Dictionnaire de I’Académie.

Le glissement sémantique du mot vers les altérations physiques humaines
semble plus tardif. Le philosophe francais, historien et anthropologue de I'infirmité
Henri-Jacques Stiker le situe aux environs des années 1930 dans son ouvrage handicapés,
Handicap et inadaptation, fragments pour une histoire : notions et acteurs (1996). Le
dictionnaire Le Robert inscrit le terme de « handicap physique » en 1940.

Il faudra encore une quinzaine d’années en France avant qu’il ne remplace les
termes alors en usage dans les textes officiels : invalides (Institution des Invalides pour
les vétérans devenus inaptes au travail créée en 1670), infirmes et incurables (loi
d’assistance de 1905), anormaux d’école (création de classes particulieres en 1909),
mutilés du travail ou de la guerre (lois des années 20), diminués physiques du travail (loi
de 1929), grands infirmes travailleurs (lois de 1949, 1953). Son emploi se généralisera a
partir des années 50 grace au monde associatif et aux travailleurs sociaux qui trouvent sa
connotation moins négative et stigmatisante. La loi sur le reclassement professionnel de
1957 emploiera pour la premiére fois le terme de « travailleur handicape ».

En 1967, « les personnes handicapées » sont ainsi dénommées dans le rapport
préparatoire a la loi de 1975 qui s'intitule « Ftude du probléme général de I'inadaptation
des personnes handicapées ». Lorsqu’elle voit le jour le 30 juin 1975, la loi dite

« d’orientation en faveur des personnes handicapées » officialisera enfin son usage
[Rossignol C, 2002 : 2010 ; Hamonet C, 1996].

a2

1.1.2 DEFINITIONS DU HANDICAP

Dans les années 70, la notion de droits fondamentaux des personnes handicapées
commence a étre largement admise sur le plan international et plusieurs définitions
commencent A s’inscrire dans les textes officiels. L'Assemblée générale de 'ONU
adopte, en 1971, la Déclaration des droits du déficient mental, puis, en 1975, la
Déclaration sur les droits des personnes handicapées qui définit des normes pour une
égalité de traitement et leur accés & des services permettant d’accélérer leur insertion
sociale.
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o En 1975, larticle 1 de la Résolution 3447 adoptée par 1’Assemblée générale des
Nations Unies établit que «le terme handicapé désigne toute personne dans l'incapacité
d’assurer par elle-méme tout ou partie des nécessités d'une vie individuelle ou sociale normale,

du fait d’une déficience, congénitale ou non, de ses capacités physiques ou mentales ».

» En 1982, le « Programme d’action mondiale concernant les personnes handicapées »

et les « régles pour I'égalisation des chances des personnes handicapées » élaborées
en 1993 ont inscrit les définitions suivantes :

% « Le handicap est fonction des rapports des personnes handicapées avec leur
environnement. Il surgit lorsque ces personnes rencontrent des obstacles culturels,
matériels ou sociaux qui sont i la portée de leurs concitoyens. Le handicap réside donc dans
la perte ou la limitation des possibilités de participer, sur un pied d'égalité avec les autres
individus, a la vie de la communauté » (1982).

s « Par handicap, il faut entendre la perte ou la restriction des possibilités de parliciper ala
vie de la collectivité d égalité avec les autres. On souligne ainsi les inadéquations du milieu
physique et des nombreuses activités organisées, information, communication, éducation,
qui ne donnent pas accés aux personnes handicapées a la vie de la société dans I'égalité »

(1993).

Aujourd’hui admise dans toutes les instances internationales, la définition du
handicap en termes de restriction de la participation sociale de la personne handicapée
qui résulte de linteraction entre ses caractéristiques individuelles (déficiences et
limitations d’activité) et les obstacles environnementaux est consacrée en 2006 par Ia
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées :

o« Par personnes handicapées on entend des personnes qui présentent des incapacités physiques,
mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont Iinteraction avec diverses barriéres peut

faire obstacle & leur pleine et effective participation i la société sur la base de 'égalité avec les
autres » (Art.1).

C’est dans une méme appréhension du handicap que la loi frangaise pour
«1'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées » le définit le 11 février 2005 :

o« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation 4 ln vie en société subie dans son environmnement par une personie ef raison
d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé
invalidant. »

L’Organisation Mondiale de la Santé écrit en 2011 dans son rapport mondial sur le

handicap qu’il est une « notion complexe, évolutive, multidimensionnelle et controversée ».

o Elle le présente ainsi en 2015 : « Le handicap n'est pas simplement un probleme de santé. Il
s'agit d'un phénomene complexe qui découle de I'interaction entre les caractéristiques
corporelles d'une personne et les caractéristiques de la société ou elle vit. Pour surmonter les
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difficultés auxquelles les personnes handicapées sont confrontées, des interventions destinées a
lever les obstacles environnementaux et sociaux sont nécessaires ».

Le rappel de la définition qu’elle donnait en 1980 montre bien I'évolution qu’a
connu le cadre conceptuel du handicap aprés 1’élaboration de la premiére
Classification Internationale par 'OMS :

o «est handicapé un sujet dont l'intégrité physique ou mentale est passagerement ou
définitivement diminuée, soit congénitalement, soit sous Ueffet de 'dge, d'une maladie ou d'un
accident, en sorte que son autonomie, son aptitude a fréquenter I’école ou a occuper un emploi
s’en trouvent compromises. »

NTS TYPES DE HANDICAY

La derniére définition du handicap contenue dans la loi frangaise de 2005 dresse la
liste des altérations limitant activité ou la restriction de participation a la vie en société.
Elles concernent ainsi les fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou

psychiques, le polyhandicap et les troubles de santé invalidants.
6 types de handicap sont ainsi reconnus :

& Le handicap moteur qui résulte d'une atteinte de la capacité de tout ou partie du
corps & se mouvoir, réduisant 'autonomie de la personne et pouvant nécessiter le
besoin de recourir a une aide extérieure pour I'accomplissement des actes de la vie
quotidienne. Un grand nombre de causes peuvent étre responsables d'un handicap
moteur pouvant induire des incapacités de gravité trés diverse (dystrophie
musculaire, paralysie cérébrale, traumatismes craniens, rhumatismes, hernies
discales, amputations, lésions de la moelle épiniere ...).

% Le handicap sensoriel qui recouvre les atteintes d'un ou de plusieurs sens.
o La déficience auditive avec l'altération plus ou moins sévere de la capacité
auditive d'une ou des deux oreilles.
o La déficience visuelle avec l'altération plus ou moins prononcée du champ
de vision et de I'acuité visuelle.
o Ta surdicécité avec une double déficience visuelle et auditive & des degres
plus ou moins séveres.

(Un handicap sensoriel peut aussi résulter d’une perte de I'odorat et du gotit).

t, Le handicap mental que 'OMS [2001] définit « comme un arrét du développement
mental ou un développement mental incomplet, caractérisé par une insuffisance des
facultés et du niveau global d'intelligence, notamment des fonctions cognitives, du
langage, de la motricité et des performances sociales. » Il peut étre associé a un autre
trouble mental ou physique (IMOC, polyhandicap...), ou survenir isolément.

Des capacités intellectuelles réduites sont le trait dominant de ce trouble, mais on ne
pose le diagnostic que si elles s'accompagnent d'une moindre capacité d'adaptation
aux exigences quotidiennes de l'environnement social.

Jérémy CORNU | Thése d’exercice | Université de Limoges 12016

[@) bv-NC-ND |




On distingue plusieurs degrés de retard mental : léger (QI de 50 a 69), moyen (QI
de 35 a 49), grave (QI de 20 a 34) et profond (QI inférieur a 20). » Le handicap
mental recouvre des maladies aussi diverses que la Trisomie 21, le syndrome de I'X
fragile, le syndrome de Prader-Willi...

---->> Les Troubles envahissants du développement ou TED sont une catégorie
distinguée. Ils sont définis par 'OMS comme « un groupe de troubles caractérisés
par des altérations qualitatives des interactions sociales réciproques et des
modalités de communication, ainsi que par un répertoire d’intéréts et d’activités
restreint, stéréotypé et répétitif. Ces anomalies qualitatives constituent une
caractéristique envahissante du fonctionnement du sujet, en toutes situations ». La
HAS [2010] rappelle qu‘ils regroupent des situations cliniques diverses, entrainant
des situations de handicap hétérogenes. Cette diversité clinique peut étre précisée
sous forme de catégories (troubles envahissants du développement) ou sous forme
dimensionnelle (troubles du spectre de 'autisme).

La distinction entre les différentes catégories de TED est en partie fondée sur
I'age de début, les signes cliniques (l'association ou non a un retard mental, a un
trouble du langage) ou sur la présence d'atteinte génétique (syndrome de Rett...).
Les troubles envahissants du développement (TED) et les troubles du spectre de
'autisme (TSA) recouvrent la méme réalité clinique :

e les TED a partir d'une diversité des catégories ;

= les TSA en rendant compte de cette diversité de facon dimensionnelle, selon
un continuum clinique des troubles autistiques dans trois domaines (interaction
sociale, communication, intéréts et activités stéréotypées).

Huit catégories de TED (Tableau 42) sont identifiées dans la Classification
internationale des maladies de I'OMS (CIM-10).

Tableau 43 - Catégories de TED identifiées dans la CIM-10

Autisme atypique (en raison de I’dge de survenue, de la

symptomatologie, ou des deux ensemble)
Svndrome de Rett

Autre trouble désintégratif de I’enfance

Hyperactivité associée a un retard mental et & des mouvements
stéréotypés

Syndrome d’Asperger

Autres troubles envahissants du développement

Trouble envahissant du développement, sans précision

Il y a des arguments en faveur de la multiplicité des facteurs étiologiques des TED
avec une implication forte des facteurs génétiques dans leur genese.
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Facteurs de risque et pathologies ou troubles associés aux TED :
Facteurs de risque connus

# le sexe : les TED sont plus fréquents chez les gargons

# les antécédents de TED dans la fratrie
Pathologies et troubles associés

% troubles du sommeil

% troubles psychiatriques

% épilepsie

# retard mental

[HAS, 2010]

48

Le handi

“ap psychigue qui est une notion assez récente, introduite dans la loi de
2005 (sous I'impulsion de milieux associatifs représentant les malades) pour faire
reconnaitre le handicap généré par les troubles psychiques et le différencier du
handicap mental. Il se caractériserait dans le champ social par un déficit relationnel,
des difficultés de concentration, une grande variabilité dans la possibilité
d’utilisation de ses capacités alors que les facultés intellectuelles seraient normales.

Les pathologies a 'origine du handicap psychique concerneraient :

O

les psychoses et particulierement les schizophrénies ;

G

les troubles dépressifs graves ;

O

les troubles bipolaires ;

les troubles anxieux majeurs dans le cadre de personnalités

dysfonctionnelles comme les états-limites (personnalités borderline).

o les troubles névrotiques graves comme les troubles obsessionnels; les
phobies invalidantes; les conversions hystériques; les troubles
hypochondriaques, en particulier post-traumatiques ;

o les syndromes frontaux, conséquences de traumatismes craniens ou de

lésions cérébrales ; les démences liées a une maladie ou a une cause toxique,

les maladies neuro-dégénératives... [Unafam].

> Les handicaps cognitifs ou troubles de l’apprentissage (aussi appelés les
troubles « Dys») se manifestent chez des enfants ayant une intelligence et un
comportement social normaux et ne présentant pas de problémes sensoriels (vue, ouie)
mais qui éprouvent des difficultés a apprendre a lire, a écrire, a orthographier, a
gexprimer ou encore a se concentrer. Les aires cérébrales impliquées, les
manifestations et les prises en charge différent selon les troubles. Lassociation de
plusieurs d’entre eux (deux ou plus) est fréquente chez un méme enfant, suggérant
'existence possible d’un mécanisme commun qui serait a l'origine de ces
dysfonctionnements, vraisemblablement au cours du développement.
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Cette piste est actuellement explorée par les chercheurs. Ces troubles sont durables,
mais leur prise en charge permet d’améliorer et/ou de compenser les fonctions
déficientes [Inserm 2014].

On peut distinguer 6 catégories :

o Les troubles spécifiques de l'acquisition du langage écrit: les dyslexies
et dysorthographies ;

o Les troubles spécifiques du développement du langage oral ou dysphasies ;

o Les troubles spécifiques du développement moteur et/ou des fonctions
visio-spatiales, les dyspraxies ;

o Les troubles spécifiques du développement des processus attentionnels
et/ou des fonctions exécutives, communément appelés troubles d’attention
avec ou sans hyperactivité ;

o Les troubles spécifiques du développement des processus mnésiques ;

o Les troubles spécifiques des activités numériques ou dyscalculie [Inserm,
2014].

s maladies invalidantes qui ont pour conséquence une restriction d’activité, en
termes de mobilité ou de quantité de travail a fournir, en durée ou en intensité et
représentent annuellement 279 000 nouveaux cas. Il s’agit, par ordre d’importance
décroissante (Figure 45), des tumeurs cancéreuses, des maladies cardio-vasculaires
(dont 'hypertension artérielle sévere), des maladies endocrines (notamment le dia-
bete), des maladies de l'appareil digestif (reins, foie, intestins), des maladies de
I'appareil respiratoire (dont l’asthme), et enfin des maladies infectieuses ou
parasitaires (dont le VIH). Les handicaps générés peuvent étre momentanés,
permanents ou évolutifs [Agefiph, 2007].

Figure 45 - Types de maladies invalidantes (nb de cas annuels)

Tumeurs

Maladies
de I'appareil
respiratoire

Maladies
cardio- :
vasculaires|

Maladies
de l'appareil
digestif

Maladies
endocrines
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ap, faisant partie de la paralysie cérébrale et qui constitue un
handicap grave a expressions multiples, associant toujours une déficience motrice et
une déficience intellectuelle sévere ou profonde (sujet de la partie 1 de la présente
these).

2.1.1.4 LES CHIFFRES CLES DU HANDICAP EN FRANCE

Une premiere approche du handicap au travers des quelques chiffrages publiés
par le Ministere des Affaires Sociales et de la Santé a l'occasion de la Conférence
Nationale du Handicap (CNH) de mai 2016 permet de mesurer le grand nombre de
situations vécues par les personnes handicapées en France qui sont estimées entre 2,5
millions et 12 millions suivant les définitions retenues :

> au sens strict, 2,5 millions de personnes déclarent détenir une reconnaissance
administrative du handicap (ce chiffre était de 1,8 million en 2011) ;

> au sens large, 12 millions sil'on ajoute les personnes qui ressentent un handicap,
tel que défini par la Loi du 11 février 20005.

Prés de 80 % des situations de handicap sont invisibles.

D’aprés les enquétes statistiques de la DREES (Direction de la Recherche, des Ftudes de
I'Evaluation et des Statistiques et de I'INSEE (Institut National de la Statistique et des
Etudes Economiques) :

= 35,5 % de la population auraient des difficultés pour accomplir les actions les plus

élémentaires de la vie courante (lire, parler, se concentrer, monter un escalier...) ;
# 11,7 % auraient beaucoup de difficultés a réaliser ces actes et 3,5% une impossibilité

totale.

L/institut national de prévention et d’éducation pour la santé [Inpes, 2012] a apporte par
ailleurs ces données statistiques plus globales :

I
i

1,7 million de personnes seraient atteintes d’une déficience visuelle ;
# 7 millions souffriraient d'une déficience auditive ;

# 7,7 millions présenteraient un handicap moteur ;

a 2,8 millions un handicap psychique ;

# 1,5 million un handicap intellectuel.

Selon le Ministere des Affaires Sociales et de la Santé [Conférence Nationale du
Handicap, 2016] :

= 330 247 enfants en situation de handicap étaient scolarisés en France a la rentrée
2014 ;

s 2,51 millions de personnes bénéficiant d'une reconnaissance administrative de
leur handicap (RQTH) sont bénéficiaires de 1'obligation d’emploi des travailleurs
handicapés (OETH).
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Parmi eux :

s 81 % occupent un emploi ordinaire ;

120 000 travailleurs handicapés travaillent au sein d'un établissement et service
d’aide par le travail (ESAT) ;

s 7 % occupent un emploi en entreprise privée avec une aide a l'emploi de
travailleurs en situation de handicap ;

4,9 % occupaient un emploi spécifique dans la Fonction publique (fin 2014) ;

®

31 000 travaillent en entreprise adaptée (EA) ;

o 46 % des demandeurs d’emploi en situation de handicap ont 50 ans et plus (contre
23 % pour I'ensemble des publics).

Au 31 décembre 2015 :

» 1.062 300 personnes handicapées percevaient l'allocation aux adultes handicapés
(AAH) (+ 11 % sur les quatre derniéres années) ;

o 242 800 enfants étaient bénéficiaires de l'allocation d’éducation de l'enfant
handicapé (AEEH) (+ 26 % sur les quatre derniéres années) ;

o 241000 personnes étaient allocataires de la prestation de compensation du
handicap (PCH) et de l'allocation compensatrice pour tierce personne (ACTP) (+
15 % en trois ans versées par les conseils départementaux en 2014) ;

» plus de 900 000 personnes étaient titulaires d’une pension d'invalidité et environ
1,3 million d’une rente accident de travail - maladie professionnelle (AT-MP).

Ce sont 271 000 demandes de prestation de compensation qui ont été adressées
aux maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) en 2015.

® On estime par ailleurs a 8,3 millions le nombre de personnes aidant un proche
dépendant en France.

[Sources : Ministére des affaires sociales et de la santé - Conférence nationale du handicap CNH_2016,

Les chiffres clés du handicap 2014 , Guide de I'accueil des personnes en situation de handicap, 2014 ;
INSEE Enquétes HID de la DREES ; INPES Statistiques, 2012].

2.1.2 LA LEGISLATION FRANCAISE EN MATIERE DE HANDICAP

Trois lois cadrent le champ de la prise en charge des personnes handicapées : la
loi d’orientation du 30 juin 1975, la loi du 10 juillet 1987 et la loi pour l'égalité des
droits et des chances des personnes handicapées de février 2005.
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de 1975

@

La Ioi d'orientation en faveur des personnes handicapée

gy

Elle est le premier grand dispositif législatif francais sur le handicap qui stipula
I'importance de la prévention et du dépistage des handicaps, I'obligation éducative pour
les jeunes personnes handicapées, l'accessibilité des institutions publiques et le maintien
dans un cadre ordinaire de travail et de vie. Son point fort en matiére d’insertion
concernait la création des Commissions techniques d’orientation et de reclassement
professionnel, les COTOREP. Elle a également fait évoluer les structures
d’accompagnement social des personnes handicapées vers des structures d’aide au
reclassement professionnel et a l'insertion : les EPSR (Equipes de Préparation et de suite
au Reclassement). Ces organismes sont aujourd’hui regroupés avec d’autres organismes
de placements spécialisés, notamment sous le label Cap Emploi.

La loi de 1987 a introduit des dispositions phares

> L’obligation d’emploi des personnes handicapées par les entreprises, dont le taux
est fixé a 6% des effectifs. Cette obligation était déja présente dans la Ioi de 1975, mais
elle a été accentuée par la loi de 1987, et repose maintenant sur différentes modalites
d’application.

> La loi prévoit le versement d'une contribution pour les entreprises privées qui ne
respectent pas ce quota. C'est de cette loi que nait I’AGEFIPH (Association de
Gestion du Fonds pour I'Insertion Professionnelle des personnes Handicapées)
chargée de gérer ce fonds de développement. Sur la base d'un programme de
mesures, ce fonds est redistribué aux entreprises qui ménent des actions en faveur de
la formation, de l'insertion ou de l'emploi, aux personnes handicapées qui veulent
accéder a I'emploi ou s’y maintenir, et aux associations, organismes de formation qui
contribuent a I'insertion des personnes handicapées.

e» La définition du statut de « bénéficiaire de la loi», qui détermine les différents
statuts de personnes handicapées entrant dans le cadre de I'obligation d'emploi, a
savoir : les personnes reconnues par la COTOREP (aujourd’hui commission des
droits et de I'autonomie des personnes handicapées ou CDAPH), les titulaires d'une
rente d’accident du travail ou d'une pension d’invalidité, les veuves de guerre et
assimilés. ..

La loi du 11 février 2005

La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées décline en 101 articles les réformes qui
completent ou renforcent certaines dispositions des deux lois précédentes. Elle réorganise
les instances en charge des principales décisions en matiére d'aides sociales et
d’orientation relatives au handicap (dispositions entrées en vigueur a partir de 2006).

Elle rappelle les droits fondamentaux des personnes handicapées et introduit dans
son article 2 une définition du handicap s’inspirant pour partie de la CIF de 'OMS.
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Les principaux volets de la loi 2005

La loi traite plusieurs champs sociaux, professionnels et éducatifs du handicap et apporte
de nombreuses avancées dans ces domaines principaux :

&
=

Le droit a compensation (prestation de compensation...).

ol
&

L'accueil et les instances de gestion (Maisons Départementales des personnes

handicapées, Commissions des droits et de l'autonomie des personnes

handicapées...).

4, Tes ressources (réforme de lallocation adulte handicapé (AAH), complément de
ressources...).

L, La scolarisation (obligation du service public d’offrir un enseignement,
aménagement, assistance d’éducation...).

%, L'emploi (obligation d’emploi, de reclassement, d’égalité...).

& La prévention, recherche et acces aux soins.

&, T'accessibilité (lieux publics et transports...).

& La citoyenneté (accessibilité des bureaux de vote, langue des signes a I'école...).

2.1.2,1 ACCUEIL ET INSTAN

2.1.2.1.1 Les Maisons Départementales des Personnes Handicapées

La loi de 2005 crée une Maison départementale des personnes handicapées
(MDPH) dans chaque département sous la direction du Conseil général et sous le statut
de groupement d'intérét public (GIP). Des professionnels provenant d'horizons différents
(agents territoriaux, fonctionnaires de 1'Etat venant du Ministere du Travail, de la
Solidarité, de I'Education Nationale.., médecins, agents des Caisses des Allocations
familiales, des Caisses d'Assurance maladie...) travaillent ensemble pour accueillir,

informer, accompagner et conseiller les personnes handicapées et leur famille, et plus
globalement I'ensemble des citoyens.

v~ Au sein des 101 maisons départementales des personnes handicapées qui
instruisent ’ensemble des demandes relatives aux enfants et aux adultes (Figures 46
et 47) en matiere de cartes d'invalidité ou de priorité, de cartes de stationnement,
des différentes allocations aux adultes handicapés, d’orientations scolaires,
professionnelles ou vers des établissements ou services médico-sociaux..., les
anciennes COTOREP et CDES (Commission Technique d'Orientation et de
Reclassement Professionnel et Commission Départementale de 'Education Spéciale),
sont remplacées par une seule Commission des droits et de I'autonomie des
personnes handicapées (CDAPH) qui prend les décisions relatives a I'ensemble des
droits de la personne en situation de handicap. Désormais, la reconnaissance de
« bénéficiaire de la loi » (obligation d’emploi), I'évaluation des besoins en matiére de
compensation et d’orientation, les attributions des aides et allocations sont gérées par
ces organismes.
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1 Figure 46 ~ Répartition des demandes « adultes » déposées en 2013
L
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2.1.2.1.2 Les Commissions des Dyoits et de I'Autonomie
g.

des Personnes Handicapées

Les CDAPH sont composées de représentants du Conseil Général, des services et
des établissements publics de I'Etat (ARS, Académie, etc.), des organismes de
protection sociale (CAF, CPAM, etc.), des organisations syndicales, des associations de
parents d’éléves, des représentants des personnes handicapées et de leurs familles
désignés par les associations représentatives et un membre du conseil départemental
consultatif des personnes handicapées. La CDAPH est indépendante dans ses choix et
ses décisions ; la MDPH assure son secrétariat.

Au sein de la MDPH, la CDAPH prend toutes les décisions concernant les aides et les
prestations a la lumiére de 'évaluation menée par I'équipe pluridisciplinaire mise en
place au sein des MDPH (besoins de compensation et élaboration du plan personnalisé
de compensation du handicap). La CDAPH est compétente pour :

1. se prononcer sur l'orientation de la personne handicapée et les mesures propres a
assurer son insertion scolaire ou professionnelle et sociale ;

2. désigner les établissements ou services répondant aux besoins de l'enfant/

adolescent ou concourant a la rééducation, a I'éducation, au reclassement et a

l'accueil de l'adulte handicapé ainsi que statuer sur l'accompagnement des

personnes handicapées agées de plus de soixante ans hébergées dans les structures

d'accueil spécialisées ;

l'attribution, pour l'enfant ou l'adolescent, de l'allocation d'éducation de l'enfant

handicapé et, éventuellement, de son complément ;

4. lattribution de la carte d'invalidité (CIN) ;

l'attribution de l'allocation aux adultes handicapés (AAH) ainsi que de la

prestation de compensation du handicap (PCH) ;

6. reconnaitre la qualité de travailleur handicapé (RQTH).

SJJ

Les aides attribuées par les CDAPH des MDPH sont de plusieurs types :

» Administratives
Délivrance ou renouvellement de cartes d’invalidité, carte de priorité de
stationnement
Reconnaissance de travailleur handicapé
» Financiéres
Allocation d’étude et son complément pour enfant handicapé

Allocation et son complément pour adulte handicapé
Orientations

Scolarisation et formation pour I’enfant handicapé
Orientation professionnelle et formation des adultes handicapés
Orientation en établissement médico-social

"V(
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Les CDAPH sont composées de représentants du Conseil Général, des services et
des établissements publics de I'Etat (ARS, Académie, etc.), des organismes de
protection sociale (CAF, CPAM, etc.), des organisations syndicales, des associations de
parents d’éléves, des représentants des personnes handicapées et de leurs familles
désignés par les associations représentatives et un membre du conseil départemental
consultatif des personnes handicapées. La CDAPH est indépendante dans ses choix et
ses décisions ; la MDPH assure son secrétariat.

Au sein de la MDPH, la CDAPH prend toutes les décisions concernant les aides et les
prestations a la lumiere de l'évaluation menée par I'équipe pluridisciplinaire mise en
place au sein des MDPH (besoins de compensation et élaboration du plan personnalisé
de compensation du handicap). La CDAPH est compétente pour :

1. se prononcer sur l'orientation de la personne handicapée et les mesures propres a
assurer son insertion scolaire ou professionnelle et sociale ;

2. désigner les établissements ou services répondant aux besoins de l'enfant/
adolescent ou concourant a la rééducation, a I'éducation, au reclassement et a
l'accueil de l'adulte handicapé ainsi que statuer sur l'accompagnement des

personnes handicapées agées de plus de soixante ans hébergées dans les structures
d'accueil spécialisées ;

3. lattribution, pour I'enfant ou I'adolescent, de 'allocation d'éducation de l'enfant
handicapé et, éventuellement, de son complément ;

4. l'attribution de la carte d'invalidité (CIN) ;

5. l'attribution de l'allocation aux adultes handicapés (AAH) ainsi que de la
prestation de compensation du handicap (PCH) ;

.

6. reconnaitre la qualité de travailleur handicapé (RQTH).
Les aides attribuées par les CDAPH des MDPH sont de plusieurs types:

» Administratives
Délivrance ou renouvellement de cartes d’invalidité, carte de priorité de
stationnement
Reconnaissance de travailleur handicapé
» Financieres
Allocation d’étude et son complément pour enfant handicapé

Allocation et son complément pour adulte handicapé
Orientations

A

Scolarisation et formation pour I'enfant handicapé
Orientation professionnelle et formation des adultes handicapés
Orientation en établissement médico-social
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> Prestations
Renouvellement de l'allocation pour tierce personne,
Prestation de compensation du handicap sous forme d'aides humaines ou
techniques, d'aménagement du logement ou du véhicule, d'aide financiere pour
des dépenses exceptionnelles, ou d'aide animaliére.

2.3 LES ETABLIS!

SERVICES MEDICO-SO

18 800 établissements et services médico-sociaux financés par I'assurance
maladie accueillent ou accompagnent les personnes agées dépendantes et les
personnes handicapées sur 1’ensemble du territoire. Cela représente 966 267 places
[CNSA, 2015].

Pour le secteur des personnes handicapées, la plupart des établissements et
services sont nés d’initiatives de parents. La gestion associative prédomine trés
largement, le secteur commercial y est presque absent.

87,3 % des places pour personnes handicapées dans des établissements
appartiennent au secteur privé non lucratif, 12,4 % au secteur public et moins de 0,3 %
au secteur privé commercial [FINESS, 2015].

Selon les derniers chiffres communiqués par le Ministére des affaires sociales et de
la Santé, la capacité d’accueil est en hausse de 6,3% par rapport a 2011 (+9% pour les
structures destinées aux enfants et +2% pour celles destinées aux adultes). La diminution
des écarts d’équipement entre départements se poursuit également.

- On compte fin 2014 environ 472 000 places installées pour l'accueil d’enfants ou
- d’adultes handicapés (dO"L o e m e T o e o)
[Les chiffres clés du handicap 2016 - Ministére des Affaires Sociales et de la Santé|

Différents types d’établissements et de services existent : ils s'adressent a des
personnes et a des situations différentes. Ils doivent favoriser l'accés aux droits des
personnes en assurant la prévention et le dépistage, I'accompagnement en milieu de vie
ordinaire ou l'accompagnement en institution.

2.1.3.1 LES STRUCTURES D’ACCOMPAGNEMENT EN INSTITUTION
POUR LES ENFANTS

Les établissements d’éducation spéciale, financés par lassurance maladie,
accueillent des enfants et adolescents handicapés. Lorsque l'intégration scolaire en milieu
ordinaire n’est pas envisagée, ces établissements assurent une prise en charge éducative,
pédagogique et thérapeutique adaptée a I'ensemble des besoins de chaque jeune. Ils sont
organisés différemment selon 1'age et les enseignements dispensés et proposent des
modalités d’accueil variées : internat, semi-internat, externat, placement familial... Le
jeune bénéficie ainsi d’'une prise en charge par des équipes comprenant notamment des
enseignants de I'Education nationale. Par ailleurs, si cela est nécessaire, ces

établissements peuvent également apporter un soutien aux jeunes en milieu scolaire
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ordinaire. Ces établissements peuvent avoir un statut public ou privé associatif [CNSA,
2015].

Les IME (instituts médico-éducatifs) : ils accueillent des enfants et adolescents
déficients intellectuels, quel que soit le degré de leur déficience.

Les ITEP (instituts thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques) : établissements
accueillant des enfants ou des adolescents présentant des troubles du comportement
importants, sans déficience intellectuelle. L'enseignement est dispensé soit dans
I'établissement par des enseignants spécialisés, soit en intégration dans des classes
d’établissements scolaires proches.

Les IEM : (instituts d'éducation motrice) accueillent des enfants généralement agés de
3 a 20 ans présentant une déficience motrice ou physique importante entrainant une
restriction extréme de leur autonomie.

Les établissements pour enfants polyhandicapés (EEP) accueillent des jeunes
souffrant d'une déficience intellectuelle grave associée a une déficience motrice
importante qui entraine une restriction de leur autonomie.

Les Instituts d’éducation sensorielle (IES) accueillent des enfants souffrant d’'une

déficience visuelle ou auditive ou présentant une surdicécité.

Les établissements pour enfants emploient prés de 100 000 personnes, soit 80 000
équivalents temps plein [Enquéte DREES ES2010].
Tous ces établissements ont un taux d’occupation élevé (Tableau 43).

Les déficients intellectuels avec ou sans troubles associés constituent la part la plus
importante des enfants accueillis dans ces institutions (Tableau 44).

Tableau 44 - Taux d'occupation des établissements et services pour enfants et
adolescents handicapés, selon le type de structure a fin 2010 [IGAS - IGF, 2012]

Type de structures Taux |
pour d'occupation places personnes
enfants handicapés (p-100) installées accueillies
ETABLISSEMENTS D’EDUCATION SPECIALE
Ftablissement d’éducation spéciale pour
déficients intellectuels (a) 101,2 69772 70622
In’stltuts .therapeuthues, éducatifs et 98,3 14984 14794
pédagogiques (ITEP)
Etabhssen'*tent? pour enfants 98,8 5 637 5 567
polyhandicapés
Ftablissements pour déficients moteurs 96,3 7 505 7228
Instituts pour déficients auditifs 94,3 5063 4776
Instituts pour déficients visuels 87,6 1817 1591
Instituts d’éducation sensorielle enfants 1023 905 96
sourds/aveugles
Ftablissement Expérimental (b) 115,7 1155 1336
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(a) Cette catégorie rassemble les instituts médico-éducatifs et les jardins d’enfants spécialisés (ces derniers sont 9 en
2010 sur la France entiére).

(b) Etablissement expérimental : établissement bénéficiant a ce titre de financement de courte durée et devant a terme
étre intégré dans les catégories existantes ou faire I'objet d'une nouvelle catégorie. Il est probable que certains accueils
en structure expérimentale soient des temps partiels. L'enquéte ES ne permet pas de les identifier.

Mode de calcul : rapport du nombre de personnes présentes sur les capacités installées.

Champ : Structures pour enfants handicapés-France métropolitaine et DOM.

Sources : Enquéte DREES ES2010. Répertoire FINESS et données d’enquéte corrigées par les ARS.

Tableau 45 - Structures pour enfants et adolescents handicapés. Répartition
des places selon 'agrément de clientéle a fin 2010 [IGAS - IGF, 2012]

Au 31 décembre 2010
Nombre
. aepnncngdee | de places | Pourcentage
Déficients intellectuels avec ou sans troubles associés 69 247 46,3
Déficients psychiques (y compris troubles de la conduite
et du comportement) avec ou sans troubles associés 21535 144
Déficients intellectuels et déficients psychiques* avec
ou sans troubles associés 10501 7,0
Autisme et troubles envahissants du développement 7949 48
avec ou sans troubles associés 4
Déficients moteurs avec ou sans troubles associés 12 484 8,3
Traumatisés craniens avec ou sans troubles associés 301 0,2
Déficients visuels avec ou sans troubles associés 5 528 37
Déficients auditifs avec ou sans troubles associés 10 020 6,7
Troubles séveres du langage (dysphasie, ...) ** 2362 1,6
Polyhandicapés 8872 5,9
Autre agrément 1546 1,0
Total répondants 149 638 100,0
Total places 150 470

* 11 s'agit d'unités accueillant indifféremment des déficients intellectuels et des déficients psychiques.
** Ces deux rubriques ont été rajoutées aux questionnaires ES2010.

Champ : Structures pour enfants handicapés, hors CMPP et CAMSP - France métropolitaine et DOM.
Sources : Enquéte DREES ES2010.

2.1.3.2 LES STRUCTURES D’ACCOMPAGNEMENT EN INSTITUTION POUR LES

s Les Foyers occupationnels ou de vie (FO/FV) accueillent des personnes adultes dont
le handicap ne permet pas ou plus d'exercer une activité professionnelle, y compris en
milieu protégé. Ces personnes bénéficient cependant d'une autonomie suffisante pour
se livrer a des occupations quotidiennes : activités ludiques, éducatives ainsi qu'une

capacité a participer a une animation sociale. Les foyers de vie fonctionnent en

majorité en internat, tandis que les foyers occupationnels sont en principe des
structures d'accueil de jour.
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Les Foyers d’hébergement (FH) assurent I'hébergement et I'entretien des personnes
adultes handicapées qui exercent une activité pendant la journée.

Les CRP (centres de rééducation professionnelle) : leur mission consiste a dispenser
une formation qualifiante aux personnes handicapées en vue de leur insertion ou
réinsertion professionnelle, soit vers le milieu de travail ordinaire, soit vers le milieu
protégé.

Les ESAT (établissements et services d’aide par le travail) : il s’agit de structures de
travail adapté, dans lesquelles des personnes handicapées exercent une activité

professionnelle dans des conditions de travail aménagées et bénéficient d"un soutien
social et éducatif [CNSA, 2015].

Les Maisons d’accueil spécialisées (MAS) et les Foyers d’accueil médicalisés (FAM)

Ils sont les types d’établissements accueillant la plus grande part des adultes
handicapés ayant une autonomie restreinte et ne pouvant exercer une activité
professionnelle en milieu ordinaire ou protégé.

Ce sont des structures d’hébergement et de soins accueillant sur décision de la
MDPH des adultes dont le ou les handicaps les rendent inaptes a réaliser seuls les
actes de la vie quotidienne et qui nécessitent une surveillance médicale et des soins
constants.

C’est ainsi que sont officiellement définis ces deux types d’établissements, a
priori, relativement similaires (Code de I’action sociale et des familles).

Peu d’éléments en effet les différencient dans les textes officiels, & I’exception du
mode de financement : les MAS sont financées par 'assurance maladie, quant aux
FAM, (anciennement « foyers a double tarification (FDT) »), ils le sont conjointement
par l'assurance maladie pour les prestations relatives aux soins et par le Conseil
Géneéral pour celles concernant I’hébergement et I'accompagnement a la vie sociale.

Le fonctionnement et I'organisation de l'accueil en MAS et en FAM est précisé
sans distinction et s’adresse a des personnes handicapées adultes n’ayant pu acquérir
un minimum d’autonomie, comme les qualifie le décret du 20 mars 2009 relatif aux
obligations de ces établissements médico-sociaux. Ils sont régis par la loi du 2 janvier
2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale et la loi du 11 février 2005 « pour
I’égalité des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées ».

Fin avril 2012, la base Finess recensait 671 MAS et 768 FAM.

La capacité d’accueil moyenne des MAS est de 40 places. Les FAM sont
sensiblement plus petits puisque 60 % d’entre eux comptent moins de 30 places
d’accueil.

Les modalités d’accueil sont trés majoritairement dévolues a 1’hébergement

complet mais proposent également un accueil en journée et des prises en charge
temporaires [ANESM, 2013, 2014].
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Selon I'enquéte « ES Handicap » de la DREES de 2010, 86 % des places de MAS-
FAM sont des places d’hébergement a temps plein, 12,2 % des places sont de I'accueil
de jour et 2,1 % des places sont de I’hébergement temporaire.

Une répartition territoriale trés variable

Il existait en places autorisées au 1¢f janvier 2012 (selon la CNSA) 25 261 places de
FAM et 27 677 places de MAS France entiere (DOM compris). Rapporté a la population
adulte de 20 a 59 ans, le taux d’équipement moyen était donc de 8 places/10 000 pour les
MAS, et de 7/10 000 pour les FAM.
Mais déclinés territorialement, ces taux moyens varient considérablement :
e de 0 (Landes, Guyane) a 26 (Lozere) pour les FAM ;
o de 1 (Hauts de Seine, Guadeloupe) et 3 (Haute Corse, Paris, Haute Savoie) a 107
(Lozere) pour les MAS.

u =1

Les publics accueillis

Le public accueilli au sein des MAS et des FAM est diversifié.

En étudiant plus précisément ces établissements, et notamment leur évolution,
certains traits les distinguent. Les MAS accueillent majoritairement des personnes
souffrant de retard mental profond et sévére et des personnes polyhandicapées.

Les profils de déficience des personnes reques en FAM sont plus diversifiés et se
répartissent entre déficience intellectuelle, troubles psychiatriques, déficience motrice
et, dans une moindre mesure, polyhandicap [ANESM, 2013, 2014].

Les MAS accueillent des adultes relativement moins 4gés que ceux résidant
dans les FAM, mais qui se trouvent dans une plus grande situation de dépendance,
quelle que soit la déficience. Comparativement aux MAS, les adultes accueillis dans les
FAM sont proportionnellement moins nombreux a étre dans I'incapacité totale d’assurer
certains actes essentiels du quotidien comme se déplacer, se laver ou communiquer avec
autrui.

Les polyhandicapés tendraient & étre plutdt accueillis en MAS alors que les FAM
accueilleraient davantage de cas d’autisme et de troubles envahissants du développement
ou TED et de traumatisés craniens.

Certains établissements accueillent un public hétérogene, que ce soit en termes de
déficience, d’adge, de niveau de dépendance, d’origine du handicap... D’autres
établissements sont spécialisés dans l'accueil d’un public particulier défini par sa
déficience ou sa pathologie (psychique, sensorielle, autisme...), I'origine de sa situation
de handicap (handicap acquis par exemple), son age, sa situation de dépendance...

Les déficiences principales des personnes accueillies en MAS et en FAM sont
les suivantes (Figure 47):

= intellectuelles sévéres ou profondes : 41 % en MAS et 43 % en FAM ;

= polyhandicap (PC) : 33 % en MAS et 9,6 % en FAM ;
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1 = psychiques : 10 % en MAS et 24 % en FAM ;

= motrices : 9,5 % en MAS et 17 % en FAM ;

s plurihandicap : 9,9 % en MAS et 5,5 % en FAM ;

ey sensorielles : 1,1 % en MAS et 3,1 % en FAM.

> En outre, 13 % des personnes en FAM (1 % en MAS) présentent un
traumatisme cranien et des lésions cérébrales acquises ;

> 14 % des personnes en FAM (11 % des résidents en MAS) présentent un
trouble envahissant du développement (TED) dont l'autisme [ANESM,
2013, 2014].

Figure 47 - Types de déficiences accueillies dans les MAS et FAM
Pathologies et déficiences principales

419 MAS = FAM

43 %

24%

10%
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19 ‘a
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Intellectuelle sévere  Polyhandicap Psychique Motrice Plurihandicap Sensorielle
ou profonde

Pour certaines personnes, la déficience a été acquise dans une trajectoire de vie,
suite & un accident ou encore une maladie. Certaines déficiences sont liées a des lésions
et/ou des pathologies qui peuvent étre évolutives.

Une proportion importante des personnes accueillies en MAS ou en FAM
connait une situation complexe de handicap, tel que définie par le décret du 20 mars
2009 (article D. 344-5-1 du Code de 1'action sociale et des familles) : « Ces personnes
présentent une situation complexe de handicap, avec altération de leurs capacités de décision

et d'action dans les actes essentiels de la vie quotidienne » qui résulte « soit d'un handicap grave a
expression multiple associant déficience motrice et déficience intellectuelle sévere ou profonde et
entratnant une restriction extréme de I'autonomie et des possibilités de perception, d'expression et
de relation ; soit d'une association de déficiences graves avec un retard mental moyen sévére ou
profond entrainant une dépendance importante ; soit d'une déficience intellectuelle, cognitive ou
psychique sévere ou profonde associée a d'autres troubles, dont des troubles du comportement qui
| perturbent gravement la socialisation et nécessitent une surveillance constante ».

Ces personnes sont donc en situation de grande dépendance ou de grande
vulnérabilité et ont besoin d'un accompagnement dans les actes essentiels de la vie
quotidienne et pour communiquer (Figure 48).

» 60 % des personnes en MAS et 40 % des personnes en FAM ont besoin d'un

tiers pour communiquer avec autrui ;

»> 73 % des personnes en MAS et 52 % en FAM ont besoin d'une aide a la

toilette [ANESM, 2013, 2014].
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Figure 48 - Proportion et type des besoins en accompagnement [ANESM 2013, 2014]

ZMAS 2 FAM

38 %

Besoin d'une aide Besoin d'une aide Besoin d'une aide pour
a la toilette pour se déplacer communiquer avec autrui

Les caractéristiques du public accueilli dans les MAS-FAM ont évolué sur deux plans :
&  une avancée en age des personnes accueillies. 37 % des personnes en FAM
et 31 % en MAS ont plus de 50 ans (Figure 49). Entre 1995 et 2006, cette

proportion a augmenté de 14 points en MAS et FAM et de 8 points entre 2006 et
2010;

>  une augmentation de la proportion de personnes en situation.de handicap
psychique.

Figure 49 - Répartition des personnes handicapées par dge dans les MAS et FAM

25
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Lecture » En 2010, les personnes agées de 65 ans ou plus représentent 4 % des personnes
accueillies en MAS et FAM, contre 1 % en 1995,

Champ + Personnes accueillies en maison d’accueil spécialisées (MAS) ou en foyers d’accueil
meédicalisé (FAM), France entiére.

Sources « Enquétes ES 2010, ES 2008, ES 2001 et ES 1995, DREES.

En effet, depuis les ordonnances de 1996 et la loi du 11 février 2005 reconnaissant le
handicap psychique, une partie des personnes auparavant accueillies au sein des

hopitaux psychiatriques sont désormais accueillies dans des structures médico-
sociales, et notamment dans les MAS et les FAM.




L’accompagnement dans les MAS et les FAM dure le plus souvent plusieurs
années. L’accompagnement se fait généralement en internat (90 % des places de MAS-
FAM). Toutefois, les MAS et les FAM peuvent accueillir des personnes en accueil de
jour, en hébergement temporaire ou séquentiel. Ce type d’accueil est largement
encouragé par les pouvoirs publics afin de proposer des accueils personnalisés et souples.
Une des particularités des MAS et des FAM est d’étre des lieux de vie proposant
également des soins [ANESM, 2013, 2014].

Le nombre de places dans ces structures a significativement augmenté au cours
de ces dernieres années.

Selon les chiffres publiés par la DREES, le nombre de place dans les MAS et les FAM est
passé de 29 905 en 2006 a 49 600 en 2014.

Les taux d'occupation de toutes les structures d’accompagnement des adultes en
institution sont aussi importants que ceux accueillant des enfants avec encore certains
établissements dépassant les 100% d’occupation (Tableau 45).

Les adultes déficients intellectuels avec ou sans troubles associés constituent

également la part la plus importante des personnes accueillies dans toutes ces
institutions (Tableau 46).

Tableau 46 - Taux d'occupation des établissements et services pour adultes
handicapés, selon le type de structure a fin 2010 [IGAS - IGF, 2012]

Taux Alamdea da
Type de structu.res pour adultes d'occupation . personnes
handicapés (p.100) installées accueillies
Etablissement et service d'aide par 101.5 116015 117 772
le travail (ESAT) .
Centre de rééducation
professionnelle (CRP) 82,8 9765 8 081
Centre de pré orientation pour 871 1250 1089
adultes ’
Foyer occupationnel et foyer de vie 100,7 46 798 47 132
Foyer d'hébergement 96,4 39 494 38 080
Maison d'Accueil Spécialisée (MAS) 98,1 23 968 23 505
Foyer d'Accueil Médicalisé (FAM) 97,9 20 026
Etablissement expérimental 111,0 4 399 4 883
Foyer d'accueil polyvalent 95,8 4 eEn 4 457

Champ : Structures pour adultes handicapés France métropolitaine et DOM.
Sources : Enquéte DREES ES2010. Répertoire FINESS et données d’enquéte corrigées par les ARS.
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Les établissements et service d'aide par le travail restent le premier lieu d'accueil

des adultes handicapés avec 117 772 personnes accueillies a fin 2010 et un taux
d'occupation supérieur a 100 %.

Tableau 47 - Répartition des places pour adultes handicapés, selon I'agrément de
clientéle dans les établissements et services a fin 2010 [IGAS - IGF, 2012]

Au 31 décembre 2010
Nombre ,
de places Pourcentage

Def1q1p11'ts intellectuels avec ou sans troubles 126888 40,8
associés

Déficients psychiques (y compris troubles de la

conduite et du comportement avec ou sans troubles 19 594 6,3
associés)

Déficients intellectuels et déficients psychiques 87 281 28,0

Autisme et troubles envahissants du

) . 5395 1,7

développement avec ou sans troubles associés

Déficients moteurs avec ou sans troubles associés 21 809 7,0
Traumatisés craniens avec ou sans troubles associés 5140 1,7
Déficients visuels avec ou sans troubles associés 3393 11
Déficients auditifs avec ou sans troubles associés 2 045 0,7
Troubles séveres du langage (dysphasie, ...) ** 151 0,0
Polyhandicapés 21983 7,1
Personnes agées / Personnes handicapées 4390 14
vieillissantes ** !
Autres 13 186 42
Total répondants 311255 100,0
Total places 312754

* 11 s'agit d'unités accueillant indifféremment des déficients intellectuels et des déficients psychiques.
** Ces deux rubriques ont été rajoutées aux questionnaires ES2010.

Les déficiences intellectuelles et les troubles du psychisme représentent les
handicaps les plus représentés en pourcentage dans toutes les structures d’accueil :
ESAT, foyers de vie ou occupationnels, foyers d’accueil polyvalents et autres foyers
d’hébergement (pres de 72% a 78%) ainsi que dans les MAS et les FAM (plus de 40%).

Les polyhandicaps - principalement pour les MAS et les FAM - et les déficiences
motrices pour 'ensemble des établissements constituent secondairement la proportion

des handicaps les plus représentés avec des pourcentages variant de 3,3 a 30,4 % selon les
structures (Tableau 47).
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Tableau 48 - Répartition des personnes accueillies dans les établissements pour

adultes handicapés, selon la déficience principale et pour chaque type de structure a
fin 2010 [IGAS - IGF, 2012]

Fts et
services Foyers Fover F dr 1
aide par le | occupationnels | ,,, éb(g ei ent oye(e)rls ;11;311:0,1 FAM | MAS
travail ou foyers de vie b gement|  polyve

(ESAT)
Déficience 72,9 72,0 78,1 71,9 44,6 | 41,7
intellectuelle
[rouble du 19,2 16,7 14,9 13,6 21,1 | 10,7
psychisme
Trouble de la
arolo ot du. 03 0,5 03 0,2 04 | 02
langage
Déficience 0,9 0,6 0,9 1,5 08 | 02
auditive
Déficience visuelle 0,8 1,0 11 19 1,01 03
Déficience motrice o 6,4 o i o -
Plurihandicap * 1,2 1,3 0,9 1,1 49 | 4,5

) 0,4 0,2 0,2 01 0,4 0,2

métaboliaue ou
nutritionnelle
Polyhandicap ** 0,1 1,0 0,2 0,9 8,0 | 304
Autres déficiences 0,9 04 0,5 0,2 1,2 | 04
Total 100 100 100 100 100 | 100
Effectif 107258 43 818 35 145 4093 18 441(22500
répondants
Effectif total 117 700 47 000 38 080 4 460 20 000]23 500]

* Handicap correspondant & plusieurs déficiences d'une méme gravité, ceci empéchant de déterminer une
déficience principale.
** Handicap associant une déficience mentale grave a une déficience motrice importante.
Champ : Public accueilli par les établissements médicosociaux pour adultes handicapés.

Source : Enquéte DREES ES2010.

2.1.3.3 LES STRUCTURES DE PREVENTION, DE DEPISTAGE
ET D’ ACCOMPAGNEMENT PRECOCE

Pour les enfants

= Les centres d’action médico-sociale précoce (CAMSP) : dépistage et traitement des

enfants handicapés de moins de 6 ans. Equipes pluridisciplinaires composées de

médecins spécialisés, psychologues, rééducateurs, assistants sociaux et autres
techniciens paramédicaux et sociaux.
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= Les centres médico-psycho-pédagogiques (CMPP) : traitement des enfants souffrant
de troubles neuropsychiques ou du comportement susceptibles d’étre améliorés par

une technique médicale, une rééducation psychothérapique ou psychopédagogique
[CNSA, 2015].

1

Publics adul

e et enfants

# Les centres de ressources autisme (CRA) accueillent et orientent les personnes et leur
famille. Ils peuvent aider a la réalisation de bilans et d’évaluations approfondies. Ils
participent a la formation et au conseil aupres de I'ensemble des acteurs impliqués
dans le diagnostic et la prise en charge de 'autisme et des troubles apparentés.

# Lescentres d’information sur la surdité (CIS) sont des services  régionaux
d’information des personnes sourdes, de leurs familles et de tous publics. Leur rdle est
de répondre, dans la plus grande neutralité, aux questions concernant "audition, la
surdité, l'éducation des jeunes enfants sourds (éducation précoce, scolarisation,
formation professionnelle...), la vie des personnes sourdes (réglementation, droits
sociaux, dispositifs de formation continue, vie quotidienne, vie culturelle, sportive...).

# Les unités expérimentales d’évaluation, de réentrainement et d’orientation sociale et
professionnelle (UEROS) permettent d'évaluer les capacités des grands traumatisés
craniens et de les accompagner [CNSA, 2015].

2.1.3.4 LES
BN ML

STRUCTURES PERMET
U OERDINAIRE DE VIE

CANT UN ACCOMPAGNEMENT

Pour les enfants

Services d’éducation spécialisée

Les services d’éducation spécialisée ont pour fonction d’accompagner les enfants
en milieu ordinaire, et d’assurer un soutien a l'intégration scolaire ou a l'acquisition de
"autonomie. Ces services déterminent et développent un projet éducatif, pédagogique et
thérapeutique, le tout réalisé avec lintervention des parents et du personnel
pluridisciplinaire compétent (psychologues, éducateurs spécialisés, psychomotriciens ou
pédopsychiatres...).
Congus pour les enfants et adolescents jusqu’a 20 ans, les services d’éducation
spécialisée ont la possibilité d’intervenir dans des établissements scolaires ou a domicile.
Selon le type d’handicap, les établissements définissent leurs spécialités. On recense :

o Les SESSAD (services d’éducation spéciale et de soins a domicile) pour les déficiences
intellectuelles et motrices, ainsi que pour les troubles du caractere et du
comportement.

Il existe divers SESSAD qui sont tres souvent spécialisés dans un champ du
handicap dont, entre autres :

> Les Sessad DI (Déficience Intellectuelle) ou Sessad TEC (Troubles des Fonctions

Cognitives) qui s'adressent aux enfants présentant un handicap mental entrainant
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des retards dans les apprentissages.
e Les Sessad IMC (Infirmité Cérébrale Motrice) ou Sessad Moteur qui s'adresse aux
enfants présentant un handicap moteur. Ces derniers peuvent aussi traiter la
dyspraxie visuo-spatiale ou troubles neuro-visuels.
ep Les Sessad TCC (Troubles de la Conduite et du Comportement) qui s'adressent
aux enfants présentant une hyperactivité mais aussi des troubles du comportement
d'ordre psychologique et/ ou psychiatrique.
Les SSAD (services de soins et d’aide a domicile) pour les polyhandicapés.
Les SAFEP (services d’accompagnement familial et d’éducation précoce) destinés aux
enfants de 0 & 3 ans ayant des déficiences auditives et visuelles.
Les SAAAIS (service d’aide a 'acquisition de l'autonomie et a 'intégration scolaire)
pour les déficiences visuelles graves des enfants de plus de 3 ans.
Les SSEFIS (Service de soutien a l'éducation familiale et & l'intégration scolaire)
destinés aux enfants de plus de 3 ans ayant des déficiences auditives graves.
Les établissements expérimentaux pour I'enfance handicapée délivrent des
prestations & domicile, en milieu de vie ordinaire, en accueil familial ou dans une
structure de prise en charge. Ils assurent l'accueil a titre permanent, temporaire ou
selon un mode séquentiel, & temps complet ou partiel, avec ou sans hébergement, en
internat, semi-internat ou externat. Ils visent ainsi a promouvoir de nouvelles formes
de prise en charge.
Les UEM (Unités d’enseignement en Maternelle pour jeunes enfants présentant des
troubles du spectre autistique). La derniére Conférence nationale du handicap de mai
2016 fait état d'une augmentation importante des UEM dans les prochains mois. 60
ont été ouvertes depuis 2014 pour les enfants autistes, 50 nouvelles le seront en
2016/2017.

Les SESSAD emploient prés de 24 000 personnes, avec un trés fort taux de travail

a temps partiel (ou partagé) puisqu’elles ne représentent qu'environ 12 500 équivalents
temps plein (Enquéte DREES ES2010).

Leur taux d’occupation est aussi important (102,8 % au 31 décembre 2010) que

celui dans les structures d’accompagnement en institution [IGAS - IGF, 2012].

Pour les adultes

<

Les SSIAD (services de soins infirmiers a domicile) assurent, sur prescription
médicale, les soins infirmiers et d’hygiéne générale et I'aide dans les actes essentiels de
la vie quotidienne : ils sont destinés aux personnes de moins de 60 ans avec un
handicap ou atteintes de maladies chroniques et aux personnes &gées de plus de 60
ans, malades ou dépendantes. Ces services contribuent au maintien & domicile des
personnes.

Les SPASAD : services polyvalents d'aide et de soins a domicile.
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Les Services d’accompagnement a la vie sociale ou d’accompagnement médico-
social pour adultes handicapés (SAVS / SAMSAH) sont des services médico-sociaux
qui contribuent & la participation individuelle dans tous les actes de la vie quotidienne.

v" Les SAVS sont destinés aux personnes adultes atteintes de déficience mentale
vivant soit & domicile, soit dans des structures d’hébergement pour adultes
handicapés (appartements privatifs et/ou thérapeutiques, maisons de ville, «
maison étape »). lls ont pour vocation de contribuer a la réalisation du projet de
vie par un accompagnement adapté favorisant le maintien ou la restauration de
leurs liens familiaux, sociaux, scolaires, universitaires ou professionnels et
facilitant leur acces a I’ensemble des services offerts par la collectivité.

v" Les SAMSAH comportent, en plus d'un accompagnement médico-social

adapté, des prestations de soins.

Les GEM : ces groupes d’entraide mutuelle accueillant des personnes handicapées
psychiques sont des structures associatives souples et innovantes, fondées sur un
projet d’entraide mis en ceuvre par les personnes handicapées psychiques elles-
meémes.

L’Accueil de jour: c’est un accueil d'une ou plusieurs journées par semaine, de
personnes handicapées ou agées vivant a leur domicile. Il peut concerner des
personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou de troubles apparentés avec comme
objectif principal de préserver l'autonomie de ces personnes et de permettre une vie a
domicile dans les meilleures conditions possibles.

L'Hébergement temporaire : hébergement limité dans le temps, pour les personnes
dont le maintien a domicile n’est momentanément plus possible : isolement, absence
des aidants, travaux dans le logement... et qui peut étre également une transition apres
une hospitalisation et avant le retour a domicile. Cet hébergement temporaire permet
souvent aussi de répondre & un double besoin : d'une part, permettre a la personne
handicapée de changer de cadre de vie de facon ponctuelle et d'échapper, le cas
échéant, au risque de confinement et d'autre part, accorder des temps de repos aux
aidants familiaux. Il vise & développer ou & maintenir les acquis et 'autonomie de la
personne accueillie et a faciliter ou a préserver son intégration sociale [CNSA, 2015].

Les services d’accompagnement en milieu ordinaire ont des taux d’occupation

élevés (103 % au 31 décembre 2010) et dans les mémes proportions que toutes les
structures d’accueil pour les personnes handicapées [IGAS - IGF, 2012}.

[@)evncno |

Evolution du nombre de places dans les ESMS

Avec des taux d’occupation trés importants dans toutes les structures
d’accompagement et d’accueil des personnes handicapées, le nombre de places

installées augmente constamment pour essayer de répondre aux besoins (Figures 50 et
51).
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Figure 50 - Evolution des places installées en ESMS pour adultes handicapés de
2006 a 2014 [CNSA, 2015]

Source : DREES Statiss {pas de données en 2008).
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Figure 51 - Evolution des places installées en ESMS pour enfants handicapés
[CNSA, 2015]

Source : DREES Statiss (pas de données en 2009},
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La part des établissements et services médico-sociaux médicalisés dans I’ensemble
de l'offre est trés variable et se situe entre 22 % et 88 %. Ces structures bénéficient toutes
d’un financement partiel ou total de 'assurance maladie.

Les établissements et services médico-sociaux apportent au final a plus d’un
million de personnes handicapées et de personnes dgées dépendantes une aide a
I'autonomie et une réponse a leurs besoins de soins. Le paysage des établissements et
services évolue peu & peu, en fonction de la mise en ceuvre des plans nationaux de
création de places, des nouveaux besoins des personnes (vieillissement des personnes
handicapées, besoins de soins des personnes agées, augmentation des maladies
chroniques, souhait de rester a domicile...). Des besoins que les agences régionales de
santé s'efforcent de traduire dans les appels a projets qu'elles publient pour toute
création d’établissement ou de service médico-social [CNSA, 2015].

TIONS EN LIMOUSIN

L'annuaire 2016 des institutions hébergeant ou accueillant les personnes
handicapées dans le Limousin répertorie (hors structures pour le travail et services a
domicile) :

19 Maisons d’accueil spécialisées (MAS)
9 Foyers d’accueil médicalisés (FAM)
# 19 Foyers d’hébergement
*» 5 Foyers d’accueil polyvalents
% 29 Foyers de vie pour adultes handicapés
% 2 Etablissements expérimentaux pour adultes
“ 14 Instituts médico-éducatifs (IME)
% 2 Btablissements et services pour enfants et adolescents polyhandicapés
% 2 Btablissements pour déficients moteurs
% b Instituts thérapeutiques éducatifs et pédagogiques (ITEP)
“ 1 Etablissement pour déficients auditifs
* 2 Etablissements d’accueil temporaire d’enfants handicapés
% 2 Etablissements expérimentaux pour enfants handicapés

Un rapport de mai 2014 sur les personnes en situation de handicap complexe
accompagnées par les structures médico-sociales francaises [CEDIAS-CREAHI, 2014]
établit que la région du Limousin se caractérise par :

° les taux d’équipement (pour 100 000 habitants) les plus élevés (Figures 52 et 53) :
& en établissements pour adultes handicapés (1396)
% en MAS / FAM « tous handicaps confondus » (274)

® un des taux d’équipement médico-sociaux pour enfants polyhandicapés les plus
élevés, en établissements comme en SESSAD ;

@ le taux d’équipement en places agréées « polyhandicap » au sein des FAM/MAS le
plus important (144).
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Figure 52 ~ Taux d’équipement global des établissements
(pour 100 000 habitants de 20 a 59 ans)

Figure 53 - Taux d’équipement global en FAM et MAS
(pour 100 000 habitants de 20 a 59 ans)
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Introduction :

Les ESMS du territoire du Limousin envoient fréquemment des résidents de leurs
établissements en consultation de nutrition hospitaliere, essentiellement devant des
problemes de dénutrition et de nutrition artificielle, mais aussi d’obésité. Ceci correspond
aux données de la littérature au sujet des patients PC. Les contacts informels établis avec
ces ESMS soulignent le sentiment d’abandon quils peuvent éprouver devant ces
questions de nutrition. Le réseau ARS Limousin Nutrition (LINUT) intervient de maniére
ponctuelle dans quelques ESMS du territoire du Limousin, mais uniquement dans des
situations aigués, et ce réseau n'a pas recu comme mission de la part de I’ARS d’assurer
un service continu aupres de ces établissements. Il sagit 1a d'une position paradoxale,
dans la mesure ot le nombre d’établissements spécialisés rapporté au nombre

d’habitants est treés élevé en Limousin. Il y a de plus une iniquité dans l'acces aux soins
pour les résidents des ESMS.

Objectifs de I'étude :

Ils visaient a dresser si possible un état des lieux succinct de la prise en charge
nutritionnelle des résidents en ESMS, des modalités de liaisons alimentaires dans ces

établissements ainsi que des demandes ou suggestions des

responsables
d’établissements.

Meéthodes :

Un questionnaire de 31 questions a été structuré apres discussion avec les professionnels
du réseau ARS Limousin Nutrition (LINUT). Il a été envoyé par courrier postal a 81

structures du Limousin. Des relances par la poste et courrier électronique ont été
effectuées.

Le questionnaire était le suivant :

M Q1:Quelestle type de votre établissement ?
Maison d’accueil spécialisée
Foyer d’accueil médicalisé
Foyer de vie, d'hébergement ou d’accueil polyvalent
Autre (merci de préciser)

v Q 2: Quel est le nombre de places ?
[M Q3: Quel estle nombre d'ETP (équivalent temps plein) de personnels ?
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M Q4: Disposez-vous d'un temps de diététicien(ne) ?
Oui  Non
M Q5:Sioui, quel en est le volume en ETP ?
M Q6: Quelle est ou quelles sont la ou les pathologies principales que vous accueillez ?

| Q7:Y a-t-il dans votre établissement un hébergement de nuit ?
Qui Non

% Q 8 : Une évaluation nutritionnelle des résidents est-elle effectuée a I'entrée ?
Oui Non

V1 Q 9 : Si oui, pesez-vous les résidents ?
QOui Non

M Q9 Bis: Sioui, a quelle fréquence ?

M Q 10 : Les mesurez-vous ?
Oui  Non

M Q11 : Bvaluez-vous la perte de poids ?
Oui Non

M Q12:Y a-t-il une évaluation des apports alimentaires ?
Oui  Non

M Q13: Si oui, avec quel(s) outil(s) cette évaluation est elle- faite ? (mesure avec prise
des distances talon-genou ou autres, outil d’évaluation nutritionnelle MNA ou NRI,
relevé des ingesta...)

4 Q14 :Y a-t-il des évaluations régulieres de I'état nutritionnel des résidents ?
Oui Non
| Q 15 : Si oui, a quelle fréquence ?

M Q 16 Utilisez-vous des compléments nutritionnels oraux enrichis en énergie et en
protéines ?
Oui  Non

M Q17 :Si oui, est-ce que ce sont des produits industriels fournis en pharmacie ?
Oui  Non

V] Q18: Est-ce que ce sont des produits fournis par I'agro-alimentaire ?
Oui  Non

M Q 19: Avez-vous un ou des résidents qui ont une nutrition entérale (nutrition par
sonde dans les voies digestives) ?

Oui Non

4 Q 20 : Si oui, combien de résidents ?

M Q 21: Avez-vous un ou des résidents qui ont une nutrition parentérale (nutrition
par perfusion dans les veines) ?

Qui Non
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v Q 22 : Si oui, combien de résidents ?

V1 Q 23: Au niveau du secteur de restauration : Y a-t-il dans l'établissement une
commission de menus ?

Oui Non

Ml Q24:La restauration est-elle gérée par I'établissement ou concédée ?
O gestion interne
O concession

M Q25:Y a-t-il dansIétablissement un plan alimentaire ?

Oui Non

v Q 26 : Utilisez-vous une liaison chaude ?

Oui Non

M Q 27 : Utilisez-vous une liaison froide ?

Oui Non

| Q 28 : Utilisez-vous une liaison mixte ?
Oui  Non

Ml Q29: Utilisez-vous des régimes particuliers ?
Oui  Non

4| Q 30 : Si oui, lequel ou lesquels ?

M Q 31: Quels sont les problemes que vous souhaitez signaler concernant
I’alimentation ou la nutrition des résidents ? Merci de préciser la fréquence des

problemes de déglutition (et fausses-routes), de reflux gastro-cesophagien, de
mauvais état bucco-dentaire...

Les résultats ont été traités sous Excel de maniére uniquement descriptive.
Résultats :

56 établissements ont répondu a ce questionnaire, soit un taux de retour de 69 %.
Afin de faciliter 'exploitation des données pour I'élaboration des graphiques, certaines
questions ont été regroupées.
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VI QUESTION N°1: Quel est le type de votre établissement ?

# (1) Maisons d’accueil spécialisées : 12

2) Foyers d’accueil médicalisés : 6

(
(
"
(

5

3) Foyers de vie, d’hébergement ou d’accueil polyvalent : 27
4) Autre types d'hébergement : 4

Graphique QUESTION N° 1

Nb de structures par type d'établissement

27

| QUESTION NP° 2 : Quel est le nombre de places ?
Répartition du nombre de places suivant les types d’établissements :

# (1) Maisons d’accueil spécialisées : 460 places

2) Foyers d’accueil médicalisés : 115 places
3

(
(
(

) Foyers de vie, d’hébergement ou d’accueil polyvalent : 941 places
4) Autres : 82 places

]

5 Pour les autres établissements présentant plusieurs types d’hébergements : 812
places

=» 2410 places au total pour les 52 établissements de I'é¢tude (1 pas de réponse)
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Graphique QUESTION N° 2

Nb de places par type d'établissement

941

460

201 196
15 b
82 45
1 . l , - . ‘ — | [ ; b 4
1 2 3 4 1&4  1&2 183 3&4
(1) : Maisons d’accueil spécialisées - (2) : Foyers d"accueil médicalisés
(3) : Foyers de vie, d’hébergement ou d’accueil polyvalent ~ (4) : Autres
(. & .) : Plusieurs types d’hébergements
Graphique QUESTION N° 2
Répartition des places par type d'établissement
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Graphique QUESTION N° 2

Moyenne du nombre de places par type d'établissement

Maison d'accueil
spécialisée

Maison ou foyer
ayant plusieurs

types
d'hébergement >

/ médicalisé

Foyer
d'hébergement
ou d'accueil
polyvalent

/_

1) Maisons d’accueil spécialisées : 38 places en moyenne

(1)
(2) Foyers d’accueil médicalisés : 19 places en moyenne
3)

)

m

-

3) Foyers de vie, d’hébergement ou accueil polyvalent : 35 places en moyenne
(4) Autres : 21 places en moyenne

= A noter que les établissements présentant deux a trois types d’accueil ont en
moyenne 116 places.

| QUESTION NP° 3 : Quel est le nombre d'ETP ?

7]

1697 ETP au total répartis sur 47 établissements ayant une capacité d’accueil de
2108 places.

@ 9 établissements n’ont pas fourni de réponse concernant leur nombre d’ETP
M QUESTION N°4: Disposez-vous d'un diététicien(ne)

2 Qui:4
# Non:52
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M QUESTION N°5:Si oui, quel en est le volume en ETP ?

Le volume en heures pour les 4 établissements ayant répondu « oui » n’a pas
été communiqué. Cette fonction ne semble pas par ailleurs rattachée directement a
I'établissement (prestataire de restauration, diététicien(ne) en formation ...).

Graphique QUESTIONS N° 4 et 29

Diététicien(ne) et régimes

92 %
84 %

1 OUI

{Pas de réponse

(4) Disposez-vous d'un(e) (29) Utilisez-vous des
diététicien(ne) régimes particuliers ?

[@)bv-nc-ho |

& 92% des établissements ne disposent donc pas de diététicien mais 84%

d’entre eux doivent prendre en charge des patients avec des régimes particuliers.

M QUESTION N°6: Quelle est ou quelles sont 1a ot les pathologies principales que
vous accueillez ?

Pathologies principales citées par les 53 établissements :

% Handicap mental : 35
® Handicap psychique : 26
® Polyhandicap : 12

# TED:6
® Handicap moteur : 3
.

Traumatismes craniens : 1
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Graphique QUESTION N° 6

Répartition des handicaps en %
1%

“ Handicap mental (N°1)

Handicap psychique (N°2)
#Polyhandicap (N°3)
“TED

“Handicap moteur

i%ﬁ}

Traumatismes criniens

Les 3 handicaps les plus représentés sont :
= Le handicap mental
= Le handicap psychique
= Le polyhandicap

Graphique QUESTION N° 6

Type de handicap par structure

#Maison d'accueil spécialisée (1)
# Foyer d'accueil médicalisé (2)
i Foyer de vie, d'hébergement ou

d'accueil polyvalent (3)
#“ Autres (4)

= Les personnes avec un handicap mental sont principalement accueillies dans
les foyers de vie, d’hébergement ou d’accueil polyvalent.
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[l QUESTION N°7:Y a-t-il un hébergement de nuit dans votre établissement ?

@ Qui: b4
# Non:?2

Graphique QUESTION N° 7

Hébergement

3%

“OUI

M NON

(7) Y a-t-il un hébergement de nuit dans votre établissement ?

= Deux structures ne possédant pas d’hébergement de nuit sont dans la
catégorie des établissements « autres (4) ».

4| QUESTION NF° 8 : Une évaluation nutritionnelle des résidents est-elle effectuée a
I'entrée ?

g Qui:15

#  Non: 40

#  Pas de réponse: 1

| QUESTION NF° 9: Pesez-vous les résidents ?

# Qui:bl
# Non:4

7 Pas deréponse: 1

Jérémy CORNU | Thése d’exercice | Université de Limoges | 2016




Graphique QUESTIONS N° 8, 9,11

Evaluation nutritionnelle et mesures anthropométriques

91 % 88 %
71 %

1 OUI
#NON

i Pas de
réponse

(8) Une évalution (9) Pesez-vous les  (11) Evaluez-vous la

nutritionelle des résidents ?
résidents est elle
effectuée a I'entrée ?

s

[Vl QUESTION 9BIS: A quelle fréquence pesez-vous les résidents ?

@ 1 fois/mois : 20 s 2 fois/an : 2
# 2 a3 fois/an: 6 # En fonction des besoins : 3
@ 1 fois par/an: 2 # Pas de réponse : 22

# 2 fois/mois : 1

ayant répondu.

Graphique QUESTION N° 9 BIS

perte de poids ?

Une fois par mois est la fréquence la plus élevée sur les 34 établissements /56

Fréquence des pesées

#1 fois / mois
M2 a3fois/an
i1 fois par an
2 fois /mois
12 fois / an

# En fonction des
besoins
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| QUESTION N° 10 : Mesurez-vous les résidents ?

“  Qui:32
“ Non: 22
|

Pas de réponse : 2

Graphique QUESTION N° 10

Mesure de la taille

1 OUI
HNON

Pas de réponse

(10) Mesurez-vous les résidents ?

M QUESTION N° 11 : Evaluez-vous la perte de poids ?

# Qui:49
# Non:6
#

Pas de réponse : 1

M QUESTION N°12:Y a t-il une évaluation des apports alimentaires ?

2 Qui:17
2 Non:38

Pas de réponse : 1
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Graphique QUESTION N° 12

Evaluation des apports alimentaires

69 %

“OUI

A NON

i Pas de
W réponse

(12) Y a-t-il une évaluation des apports
alimentaires ?

M QUESTION N° 13 :Si oui, avec quel(s) outil(s) cette évaluation est-elle faite ?

Vs a

Pour les 17 établissements qui réalisent une évaluation, on peut noter qu’il n'y
a pas vraiment d’outil commun ni de méthode spécifique (outil interne, bilan

sanguin, société de restauration, infirmiére, diététicien(n)e, médecin traitant, feuille
de surveillance, fiche alimentaire...).

[l QUESTION N° 14 : Y a-t-il des évaluations régulieres de I'état nutritionnel des
résidents ?

Z  Non:39
2 Qui:16

Pas de réponse : 1
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Graphique QUESTION N° 14

Evaluation nutritionnelle des résidents
69 %

28 %

3 %

NON oul Pas de réponse
(14) Y a-t-il des évaluations réguliéres de I'état nutritionnel des
résidents ?

M QUESTION N° 15 : Si oui, & quelle fréquence ? Qui en est chargé ?

La plage principale de fréquence de I'évaluation nutritionnelle se situe entre

3 et 6 mois et est effectuée pour la plus large part par 'infirmier (cité 11 fois/16)
puis le médecin (cité 8 fois /16). Le nutritionniste est cité deux fois (s'agit-il d'un
médecin nutritionniste ou d’un diététicien ?).

Graphique QUESTION N° 15

Professionnel effectuant 1'évaluation nutritionnelle

HIDE
i Médecin
i Nutritionniste
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[V QUESTION N° 16 : Utilisez-vous des compléments nutritionnels oraux enrichis en
énergie et en protéines ?

5 Qui:31
#  Non:2b

| QUESTION N° 17 : Si oui, est-ce que ce sont des produits industriels fournis en
pharmacie ?

QOui: 28
# Non:3

[Vl QUESTION N 18 : Est-ce que ce sont des produits fournis par l'agro-
alimentaire ?

# Qui:4
# Non:21

#  Pas de réponse : 31

Graphique QUESTIONS N° 16, 17 et 18

—

Compléments nutritionnels oraux

90 %

52 %

1 OUI
 NON

i1Pas de réponse

(16) Utilisez-vous  (17) Si oui, est-ce (18) Est-ce que ce

[D) penc |

des compléments que ce sont des sont des produits
nutritionels oraux produits industriels fournis par I'agro-
enrichis en énergie fournis en alimentaire ?
et en protéines ? pharmacie ?
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| QUESTIONS N° 19 et 20 : Avez-vous un ou des résidents qui ont une nutrition
entérale ? Si oui, combien de résidents ?

v Qui:13
Non : 42

#  Pas de réponse: 1

jd

¢ 2 patients en moyenne par établissement ont une nutrition entérale.

Graphique QUESTION N° 19

Nutrition entérale

2%

1 OUI
#NON

14 Pas de réponse

(19) Avez-vous un ou des résidents qui ont une nutrition
entérale ?

VI QUESTIONS N° 21 et 22 : Avez-vous un ou des résidents qui ont une nutrition

parentérale ? Si oui, combien de résidents ?

Oui:1
Non: 54

Pas de réponse : 1
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Graphique QUESTION N° 21

Nutrition parentérale

oul

#NON

i1Pas de réponse

(21) Avez-vous un ou des résidents qui ont une nutrition

parentérale ?

v QUESTION N° 23 :Y a-t-il dans I'établissement une commission de menus ?

t Qui: 45
Non:10

#  Pas de réponse: 1

&

[Vl QUESTION N° 24 : La restauration est-elle gérée par l'é¢tablissement ou concédée ?

Concession : 20

5

w

Gestion interne : 31
7 Autres:b

[Vl QUESTION N°25:Y a-t-il dans I'établissement un plan alimentaire ?

7 Qui:2b
2 Non: 26

@ Pas de réponse : 5
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Graphique QUESTIONS N° 23, 4, 25

80 %

|

92 %

M OUI
#“NON

(23) Y a-t-il dans

I'établissement

une commission
de menus ?

(4) Disposez-  (25) Y a-t-il dans
vous d'un(e) I'établissement
diététicien(ne) un plan
alimentaire ?

¥

Commission des menus - Plan alimentaire - Diététicien(ne)

1 Pas de réponse

Graphique QUESTION N° 24

Gestion de la restauration

concédée ?

1 Concession

i Gestion interne

4 Autres

(24) La restauration est elle gérée par I'établissement ou
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Graphique QUESTION N° 25

Plan alimentaire

¢4 Plan alimentaire rédigé
par un(e)
diététicien(ne)

“ Plan alimentaire rédigé
sans diététicien(ne)

(o) AN

| QUESTION NP° 26 : Utilisez-vous une liaison chaude ?

Oui: 33
Non : 19

@ DPas de réponse : 4

| QUESTION NP° 27 : Utilisez-vous une liaison froide ?

#

# Qui:28
# Non:25

Pas de réponse : 3

| QUESTION N° 28 : Utilisez-vous une liaison mixte ?

2 Qui:9
Z Non:35

# DPas de réponse: 12

(Les définitions des liaisons en cuisine collective sont présentées en Annexe 6)
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Graphique QUESTIONS NP° 26, 27, 28

0
58 % 63 / ’

(26) Utilisez- (27) Utilisez- (28) Utilisez-
vous une liaison vous une liaison vous une liaison
chaude ? froide ? mixte ?

Liaison chaude, froide , mixte

{NON

1 Pas de
réponse

M QUESTION N° 29 : Utilisez-vous des régimes particuliers ?

Oui: 47
Non : 8

Pas de réponse : 1

o

M QUESTION N° 30: Si oui, lesquels ?

Les régimes sont listés pour les 45 établissements ayant répondu avec le nombre

de fois ot ils sont cités par les ESMS.

Jérémy CORNU | Thése d’exercice | Université de Limoges 2016

(@) Bv-NC-np |




Graphique QUESTION N° 30
Liste des régimes et nb d'établissements qui les utilisent
11111111111T111
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Graphique QUESTION N° 30

Régimes par % d'utilisation par les établissements

“tHypocalorique

i Diabétique

#Textures adaptées

i Hypocholestérolémiant
# Sans sel

1 Riche en fibres

1 Hypercalorique

20 autres types de régimes
(cités entre 1 et 2 fois)

= Les régimes les plus mis en ceuvre au sein des établissements sont le régime

hypocalorique et le régime diabétique.
el
/f

Les textures adaptées ne sont utilisées que dans 11 établissements.

M QUESTIONS N° 31: Quels sont les probléemes que vous souhaitez signaler
concernant I'alimentation ou la nutrition des résidents ?

v~ 29 établissements sur 56 ont répondu a cette question (soit 51%).
" 10 établissements (17%) considérent que les apports caloriques des résidents sont trop
importants avec des choix alimentaires inadaptés.

" 9 établissements (16%) rapportent la nécessité et/ou la difficulté de mise en place de
l'adaptation des textures du fait de troubles de la déglutition.

" Le manque de personnel compétent dans la prise en charge nutritionnelle est évoqué
par 5 établissements (8%). Un établissement n'hésite pas a admettre que « pour
I'heure, nous n’assurons pas un suivi satisfaisant des régimes. »
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- Un établissement rapporte une impossibilité de faire évaluer les résidents souffrant

de troubles de la déglutition par des orthophonistes et donc une absence de prise en
charge trés dommageable pour ces patients.

v~ Un établissement rapporte une amélioration notable de la nutrition des résidents

depuis la mise en place d’un suivi spécifique en coordination avec un nutritionniste.

Discussion :

A notre connaissance, cette enquéte est la premiere cherchant a évaluer spécifiquement la
prise en charge nutritionnelle des personnes handicapées vivant en institution en France.
Le taux de réponse de 69 % est plutot satisfaisant et permet de dresser un état des lieux
déja signifiant.

Quelques remarques et commentaires par rapport a l'ensemble du questionnaire :

o

7 établissements seulement (de 28 a 200 places) sur 56 (soit 12 %) effectuent
I'ensemble de ces 3 prises en charge :

»  réalisent une évaluation nutritionnelle 4 I'arrivée de leurs résidents avec mesures
de poids et taille ;
£ estiment leurs apports alimentaires ;

utilisent des compléments nutritionnels industriels oraux enrichis en énergie et
en protéines fournis par la pharmacie.

£

25 etablissements (de 12 a 64 places) sur 56 (soit 44 %) n’effectuent aucune de ces 4
prises en charge :

ne réalisent pas d’évaluation nutritionnelle des résidents a leur arrivée ;
n’estiment pas leurs apports alimentaires ;
ne font pas de suivi de leur état nutritionnel ;

n’utilisent pas de CNO enrichis en énergie et en protéines.

II'y a moins d'un diététicien(ne) pour 10 établissements ayant pourtant une

commission des menus dans 80 % des cas. Seulement 16% des plans alimentaires en place
sont rédigés et suivis par des diététiciens.

La multiplicité des régimes pose probleme, car leur surabondance est favorable a
des erreurs lors de la préparation et de la distribution, genere un surcroit de travail en
cuisine, et ne correspond pas aux recommandations pour I'alimentation en collectivité, en
particulier du fait du risque de favoriser "apparition d'une dénutrition.
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I est légitime de s’interroger sur la fréquence des régimes hyposodés
(normalement réservés a des situations aigués) ainsi que des régimes sans résidu (au vu
de la fréquence de la constipation dans cette population).

Plusieurs des réponses apportées soulévent une apparente difficulté des soignants
de ces institutions a prendre en charge de maniére satisfaisante la gestion des différents
troubles nutritionnels, des comportements alimentaires et de I’évaluation de I’état général
de leurs résidents. Elles laissent poindre un désarroi face aux problemes de déglutition,
avec des adaptations de textures sans assistance ni conseils spécialisés et des recours trop
rares car difficiles ou peut-étre compliqués a des professionnels de la nutrition et de ses
divers troubles (diététicien(ne)s, nutritionnistes, orthophonistes...).

Les limites de cette étude sont bien entendu celles de tout questionnaire adressé
par courrier, sans interlocuteur direct. Du fait du caractere anonyme des réponses
recueillies, nous ne savons pas si les répondeurs étaient des administratifs, des
infirmieres, des médecins ou d’autres membres du personnel. Il est impossible de juger
de l'exactitude et de la sincérité des réponses apportées ni de la légitimité ou de la
crédibilité des personnes les ayant formulées. Nous ignorons par ailleurs quels temps et
attention ont été accordés au remplissage du questionnaire. Nous avons essayé
d’introduire une question ouverte a la fin de ce dernier pour offrir un espace d’expression
libre et recueillir le ressenti et les attentes des personnes interrogées. Malheureusement,

seulement 26 établissements sur 53 ont laissé un commentaire, souvent peu contributif
par ailleurs.
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L'évaluation nutritionnelle des personnes handicapées est d’autant plus complexe
et essentielle qu’elle doit prendre en compte la globalité, la multitude et la diversité des
troubles touchant les fonctions motrices, orales, cognitives, sensorielles ou digestives...,
dépister les problemes d’alimentation qu’ils induisent tres fréquemment mais aussi
estimer les risques que des difficultés a se nourrir (ou des exces alimentaires) font a leur
tour peser sur le handicap et leur état de santé.

Les difficultés de se référer aux « normes » de la population générale pour mener a
bien ces évaluations, le manque d’outils spécifiques, d’études sur des stratégies
consensuelles de prise en charge, de sensibilisation aux risques majeurs de la
malnutrition dans cette population, d’information et/ou de formation des personnels
dans des institutions appartenant au secteur privé (pour plus de 87 % des places), sont
autant d’obstacles qu'il faut pouvoir lever pour permettre de mieux évaluer, dépister,
soigner et améliorer au final la qualité de vie de ces personnes fragilisées. Cet enjeu ne
peut étre que celui d'un travail collectif ot tous les acteurs des soins (médecins,
personnel médical, orthophonistes, kinésithérapeutes...) et du secteur de I'alimentation
(diététiciens, personnel de restauration...) ont un role important a jouer.

L’évolution d"une certaine maniére de penser le handicap et sa prise en charge est
sans doute aussi nécessaire (l'alimentation des personnes handicapées n’étant bien
souvent pas appréhendée comme un soin a part entiére, et moins encore comme une
priorité de soin). La perte de la notion de plaisir et de partage - intimement liée
d’ordinaire a I'acte de manger - est aussi difficile a vivre pour les patients que pour ceux
qui les alimentent. Les moments des repas des lors, sont per¢us comme des contraintes
fastidieuses que I'on redoute et que I'on peut souhaiter écourter ou encore épargner aux
personnes handicapées. Le cheminement menant a considérer I'alimentation comme

finalement assez secondaire et possiblement négligeable est assez aisé dans ces
conditions... A l'inverse, tout en signant une méme absence de. considération des
conseéquences, la nécessité d'une restriction ou d’une modération de nourriture assimilée
a une compensation ou une consolation du handicap peut paraitre assez dérisoire et tout
aussi éloignée des préoccupations de santé des aidants ou des personnes handicapées en
surpoids ou obeses.

Une meilleure prise de conscience de I'importance capitale de la place de la
nutrition en tant que soin de prévention mais aussi de traitement doit continuer a étre
etre initiée aupres des personnels des institutions et des aidants pour leur permettre

d’intégrer I'alimentation comme une prise en charge essentielle a I"accompagnement, a la
santé et a la qualité de vie des personnes handicapées.
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Credas - Communiquer avec la personne polyhandicapee : approche neuro-motrice Compte-rendu.pdf :
http:/ /www.credas.ch/2006_24_02/compte-rendu.pdf
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Handicap.fr. L'histoire du handicap. Handicap.fr. https:/ /informations.handicap.fr/art-histoire-874-
6026.php
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association?PHPSESSID=a328c03b58db66bcd7ece8305f0f5fa4
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et-de-lautonomieé&catid=38:faq&Itemid=37

Origines et histoire du handicap : du Moyen-dge a nos jours - Fonds Handicap & Société:

http:/ / www fondshs.fr/vie-quotidienne/ accessibilite/ origines-et-histoire-du-handicap-partie-2
Outils évaluation nutrition - Evalin : http:/ /www.evaluation-

nutrition.fr/ outils.html1?file=tl_files/evalin/fichiers/outils/outil_62.pdf.

Papillons Blancs de Lille : http:/ / www.papillonsblancs-lille.org/

Peretti N - 2014-Nutrition et polyhandicap 11.ppt - 2014-11-28-Alimentation-Handicap-Peretti-N.pdf :
http:/ / www.reseau-lucioles.org/ wp-content/ uploads/IMG/ pdf/2014-11-28-Alimentation-Handicap-
Peretti-N.pdf

Préfecture Limousin - Indicateursprith2014.pdf : http:/ /www.prith-

limousin.com/ downloads/indicateursprith2014. pdf

Publications : http:/ / www.prith-limousin.com/communication/ publications/index.html

Rapegno N, Ravaud J-F. Disparités territoriales de I'équipement frangais en structures d’hébergement
pour adultes handicapés et enjeux géopolitiques. L'Espace Politique Revue en ligne de géographie
politique et de géopolitique : https:/ /espacepolitique.revues.org/3447

SALBREUX-vol7no1-59-73.pdf: http:/ / www.rfdi.org/ wp-content/uploads/2013/06/SALBREUX-
vol7nol-59-73.pdf
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Unafam - Dossier_de_presse_Unafam_Juin_2013.pdf :
http:/ /www.unafam.org/IMG/ pdf/Dossier_de_presse UNAFAM_Juin_2013.pdf

Unafam - Le handicap psychique - Specificites_du_handicap_psychique.pdf <metaproperty=.

http:/ /www.unafam.org/IMG/ pdf/Specificites_du_handicap_psychique.pdf#page=1&zoom=auto,-
43,848

Unapei - Une histoire d'innovations : http:/ / www.unapei.org/Une-histoire-d-innovatio ns.html

Unapei_essentiel_handicapmental.pdf :http:// www.unapei.org/IMG/ pdf/ unapei_essentiel_handicap
mental.pdf

Unsa 2014_16_accompagner_inclure_handicap.pdf :
http:/ /www.unsa.org/IMG/pdf/2014_16_accompagner_inclure_handicap.pdf
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¢ COURBES DE CROISSANCE DE L'ETUDE DE DAY et al.

Les courbes de croissance établies par Day et al. pour les filles et les gargons PC de
2 a4 20 ans ont été élaborées pour tous les niveaux du GMFCS (du I au V) avec pour
chacun d’eux 3 courbes concernant le poids, la taille et I'IMC. Des courbes pour les
enfants du niveau V sous alimentation entérale (GMFCS 5 TF pour « Tube Fed ») sont
aussi disponibles sur le site créé par les auteurs pour les mettre a disposition de la
communauté médicale :

http:/ /www.lifeexpectancy.ore/articles/ NewGrowthCharts.shtml

Filles :
GMFCS1 GMFCS52 GMFCS3 GMFCS4 GMFECS5NT GMFCS5 TF
Gargons :

GMFCS51 GMFE

C52 GMFCS3 GMFCS4 GMECSS5NT GMFECSS5TE

Exemples de courbes filles et garcons :
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. RESEAU LEIOUE rll"r‘/(/f!l FION

INETALLATION

» L'atmosphére doit &tre calme sans élément distractif (sans télévision par exemple)

« La personne doit étre confortablement installée et calée pour ne pas dlisser au lona du
repas.

LA PERSOIE AIREE

3
» En position assise ou semi assise, téte légérement Q’
fléchie en avant calée par un coussin si besoin.

. , X Al
= Appareils dentaires adaptés en place.
« Est concentrée, vigilante.

» Ne parle pas en mangeant. \L fr“l
[LAIBANT

Tarent ATDANT

» Prend le temps nécessaire au repas.
« Est attentif a la personne qu'il aide.

» S'assoit en face afin d'éviter la rotation de sa téte et légérement plus bas afin d'éviter
I'hyper extension.

» Attend la déglutition de la premiére bouchée avant de donner la bouchée suivante.
= §’arréte s'il constate une fatigue => fractionnement du repas.

= Sait reconnaitre les fausses routes (toux, raclement de gorge, incapacité a reprendre la
respiration, nausées...)

LES ALIMENTS,

» A température adaptée au go(t de la personne ; aliments chauds ou bien frais, éviter de les
servir a température ambiante. Toujours vérifier la température des aliments.

» En quantité suffisante pour avoir conscience du bol alimentaire sans qu'il soit trop
important (quantite equivalente a % cuillere a soupe).

= A texture adaptée aux capacités masticatoires et de déglutition (entiéres, hachées, mixées
+ ou — épaissies)

» Favoriser les aliments riches en goit: salés, sucrés, acides ou amers, éviter les
préparations fades.

= A noter : les aliments acides favorisent la production de salive.
CHNGIENE BUCGALRE

= Veiller a la bonne hygiéne grace a des soins de bouche aprés chaque repas.
» Nettoyer la bouche des débris éventuels en fin de repas (culs de sacs jugaux)

= Signaler a votre médecin les douleurs de la cavité buccale ou de troubles de gouts qui
peuvent étre dus & une mycose.

Source : Département de Médecine Physique et Réadaptation Hopital Jean Rebeyrol - Limoges

AQ.LINUT.INF.DIET. 21
Date de création : 29/01/201 S o -
Dt do abatton 20012010 RESEAU DE NUTRITION DES PERSONNES AGEES EN LIMOUSIN
Indice N* 2 Reésidence PPAn dutemps » 10 e du Chy » \/l TOISLE = el

ST 0430 2 Fax 1055578 6 37 0
te-Timousto fi/finag
> Code APE Q4997
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Assoctation foi 1901 » N7 SIRET : 480 (02 9{ N arganisme de formation @ 7487 00980 87
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Une fausse route est un accident di a lnhalation dans les voies aériennes de liquide ou de
particules alimentaires normalement destinés a 'cesophage.

SVMPTOMES

Zra

v Blocages alimentaires

v Fuile alimentaire par la bouche
v’ Géne pour avaler

v Modification de la voix

v Reflux d'aliments par le nez

v Toux au cours du repas

QUE FAIREE 7

1/ Faire cracher le contenu de la bouche du patient En cas d'inhalation,
2/ Lui demander de bloquer un instant sa respiratoire
3/ L'inciter a inspirer lentement par le nez

4/ Lui demander de tousser le plus fortement possible
5/ Lui faire vider la bouche

ne pas paniquez

Si necessaire repéter les points 3 et 4

Si la respiration est bloquée, utilisez la méthode de Heimlich

METHODE D

[ HEMIICH

La methode d'Heimlich sert a déloger un objet coincé dans la gorge et qui empéche une
personne de respirer. Elle est totalement inefficace si l'air passe, notamment si la
personne tousse. Elle est méme dans ce cas dangereuse, risquant de mobiliser le corps
etranger et de le rendre obstructif, provoquant de ce fait 'asphyxie redoutée.

Elle doit donc étre réalisée impérativement et exclusivement si un corps étranger inhalé
met la victime en état d'asphyxie, c'est-a-dire que la circulation de [l'air est totalement

interrompue, et qu'elle ne peut plus tousser; aucun son ne doit sortir de la bouche de la
victime.

RESEAU DENUTRITION DES PERSONNES AGEES EN LIMOUSIN
Residence PAT daremps = 16 e du Cluzean = 8 64362 Fax 105 S5 7R 6437 -
e-dinousin fidiinm
= Code APE 04997

linut nisdow, §
Assocition ot 1907 « N7 SIRET 1480 002 906 600 3.4

sanisie de fonmation - 7387 GO980 87
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LIMOQUSIN NUTRITION

Debout

Le patient doit &tre basculé en avant P
Passer ses bras sous ceux du patient NV

Mettre un poing au creux de I'estomac, juste au-dessous )I
du sternum [

Place I'autre main sur la premiére
Les avant-bras doivent appuyer sur les cotés

Tirer brusquement vers soi en remontant les mains et
les avant-bras

<

AN

Répétée a plusieurs reprises, celte compression repousse violemment le diaphragme

vers le haut. L'air résiduel est alors expulsé des cavités pulmonaires en entrainant les
particules alimentaires.

Assis

v Se placer derriere le patient, genoux flechis pour étre a la
bonne hauteur.

v Agir comme pour la position debout

Alité

v Allonger le patient sur le lit
v" Le tourner sur le coté

v Agir comme pour la position assise

Au sol \
. \

v Mettre le patient sur le dos (/ \\/ﬁJJ

v Mettre un poing au creux de I'estomac | {

v" Placer 'autre main sur la premiére .

v Appuyer fortement vers le haut

ClE QUL HE FAUT PAS FLIFE

Taper dans le dos Donner a boire

Faire le bouche a bouche Lever les bras

AQLINUTINF.DIET. 22

Date de création : 29/01/2010
Date de modification : 17/05/2011 . . . A e
Indice N° 2 Sonrce : dossier Neurologie-Psyvehiatrie-Gériatric!

Ao 2007 Elsevier Masson SAS

[D)bv-nc-np |
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Fiche a I'intention des parents et des professionne
complétant les informations données oralement par I'orthophonis

-
2

e

= LE BAVAGE

En moyenne, nous produisons 1,5 L de salive par jour et nous avons 2 000 déglutitions spontanées. L' « hy-
persalivation » est rarissime,

Le probléme du bavage provient :

-d'une hypoesthésie buccale (ou difficulté a prendre des informations sur ce qui se passe dans la bouche)
qui entraine un feedback sensorimoteur défectueux et un nombre réduit de déglutitions spontanées)
-de l'ouverture constante de la bouche, qui favorise la perte salivaire.

I. EDUCATION DU GOUT ET STIMULATIONS {MULTI)SENSORIELLES

Les stimulations sont axées autour de la notion de plaisir (ohserver, manipuler, go(iter, commenter...) et
visent a développer/renforcer la prise d'informations intra-buccales...

11. RENFORCEMENT DES INFORMATIONS PERI-BUCCALES

On éponge le filet de bave en tapotant (au lieu d'essuyer, ce qui brouille les informations), en remontant

dumenton a fa lévre inférieure et en commentant.... On dépose un peu de nourriture autour de la bouche
en demandant a I'enfant de I'attraper avec sa langue.

111, STIMULATIONS INTRA-BUCCALES POUR REDUIRE LES EFFETS DE L'HYPOESTHESIE BUCCALE

Ces stimulations consistent en des touchers légers de la pulpe du doigt sur les gencives, le palais.

Pour les gencives, on commence au milieu en appuyant légérement ou en chatouillant puis progressive-
ment on se déplace sur les cotes.

Pour le palais on touche légérement et rapidement en arriére des incisives supérieures puis on retire le
doigt pour permettre la fermeture de la bouche et le mouvement de déglutition.

Ce travail, un peu intrusif, n'est pas proposé en premiére intention ni chez des enfants avant 4-5 ans.
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IV, EXERCICES BUCCO-FACIAUX

Proposes chaque fois que possible pour renforcer la tonicité des lévres, et d'une facon plus générale travailler la mo-
tricité de la langue et des joues.

On multiplie les activités sous forme de petits jeux a faire brigvement, mais régulierement (si possible quelques minutes
au quotidien). L'enfant est aidé (a plus de facilité pour réaliser I'exercice) si adulte effectue lui-méme le mouvement
demandé soit en face de luj soit de préférence a coté de lui et devant un miroir, Faire sol-méme les exercices pour res-
sentir toute la difficulté de ce que 'on demande :

- exerdices de souffle sur boule de papier, balle de ping-pong, boule de coton, bulles de savon... . La plupart des en-
fants ne peuvent faire eux-mémes les bulles mais peuvent les faire voler ou éclater,

- grimaces diverses, tirer la langue, rentrer la langue, la mettre dans une joue et I'autre, faire aller la pointe de langue

d'une commissure & I'autre, ouvrir grand la bouche, serrer les levres, sourire, faire le "cul de poule", envoyer des bai-
sers, gonfler les joues (ou retenir I'eau dans sa bouche), etc.

- bruitages (moteur, daquer la langue, ronfler bouche fermée, etc)

IV, CrRYOTHERAPIE

La cryotherapie est préconisée dans certains cas par I'orthophoniste pour les enfants qui progressent peu avec les
conseils et les exercices précédents.

Elle compléte les stimulations multisensorielles et les exercices bucco-faciaux. Elle doit étre re
minimum, pendant plusieurs mois.

On utilise un glacon (fabriqué par exemple avec le corps d'une seringue, ce qui permet de le tenir et de le manipuler
facilement). On peut aromatiser légerement ce glacon (sirop, jus de fruit).

alisée 2 fois par jour au

|
1
l

Il est nécessaire de prévenir I'enfant en montrant, faisant toucher ce glacon, surtout pour les sujets hyperréactifs.

Le geste est simple : on touche la langue le long d'un trajet allant du dos 2 la pointe, on retire le glacon en deman-
dant de fermer la bouche, et d'avaler (en le montrant d'abord sur soi-méme éventuellement)

La fleche bleue représente le trajet sur la langue. Le mouvement va toujours de l'intérieur de la
bouche vers I'extérieur, jamais le contraire.

On recommence ce geste deux ou trois fois. Si I'enfant I'appreécie, il peut ensuite sucer le glacon.

Conseils aux parents : Coordonnées de I'orthophoniste (tampon) :

- Catherine

ions SOLAL 2002
sionnels « Pr

rge du bavage chez I'e

o situation de handicap »

Fiche realisée par Francoise Combe, orthophoniste, Hospices Civils de Lyon; Service de I'Escalé
Version relue et validée par le groupe de relecture R4P: Carole Bérard et Claire Chabloz
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VALUATION DU BAV

YL

Prise en z:é‘s;;m*:} é i bavage

Annexe : 3 Echelles d’évaluation du bavage et de ses conséquences

sociales, traduites en frangais

Drooling Impact Scale questions for carers (2008)
Blasco Index to measure drooling (1992)
Drooling rating scale (2002)

1/ Drooling Impact Scale questions for carers

Echelle mise au point par le département de MPR de Melbourne Royal Hospital
(Reid SM 2008). Echelle originale en anglais.

Chaque question est renseignée sur une échelle visuelle analogique (1-10)
aboutissant & un score/100

Questions destinées aux parents concernant I'échelle d'évaluation de I'impact des
pertes salivaires

Au cours de la semaine passée :

1. Quelle était la fréquence des pertes salivaires de votre enfant ?
2. Quelle était la sévérité des pertes salivaires de votre enfant ?

3. Combien de fois par jour deviez-vous changer la bavette ou les vétements de
votre enfant suite a ses pertes salivaires ?

4. A quel point 'odeur de la salive sur votre enfant était-elle génante ?

5. A quel point votre enfant souffrait-il d’une irritation cutanée provoquée par ses
pertes salivaires ?

6. A quelle fréquence était-il nécessaire d'essuyer la bouche de votre enfant ?

7. A quel point votre enfant semblait-il géneé par ses pertes salivaires ?

8. A quelle fréquence deviez-vous essuyer ou nettoyer la salive présente sur des
objets domestiques, par exemple sur des jouets, des meubles, des ordinateurs, etc.
?

9. A quel point les pertes salivaires de votre enfant affectaient-elles sa maniére de
vivre ?

10. A quel point les pertes salivaires de votre enfant affectaient-elles votre maniére
de vivre et celle de votre famille ?

2/ Blasco Index to measure drooling (Blasco P 1992)

0 pas de bavage

bavage léger : seules les lévres sont mouillées par la salive qui ne dépasse
pas le bord vermillon

2 bavage moyen : la salive atteint les lévres et le menton
bavage important : le bavage est sévére et les vétements sont mouillés

o
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3/ Drooling rating scale {(DRS) (Suskind DL 2002)

Echelle originale en anglais.
14 questions regroupees en 3 domaines: physique, qualité de vie et avis des

soignants ou des parents

Echelle d’évaluation des pertes salivaires

Echelle d'évaluation des pertes salivaires

Date :

Salivation

O LON =

Normale

La salive s'accumule dans la bouche
Pertes salivaires minimales

Pertes salivaires modérées

Pertes salivaires constantes

Nombre de changement de bavette ou de vétement par jour suite a des pertes

salivaires excessives

G LN -

Aucun

1 changement de bavette/vétement par jour
2 a 3 changements de bavette/vétement par jour
4 a 5 changements de bavette/vétement par jour

A partir de 6 changements de bavette/vétement par
jour

Pertes salivaires lors des repas

1
2
3
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Aucune

Minimes, n’interférent pas avec la prise alimentaire
Modérees, interferent Iégerement avec la prise
alimentaire

Modérées a graves, interférent visiblement avec la
prise alimentaire

Graves, empéchent toute prise alimentaire

220




Réaction des autres vis-a-

réfléchir soigneusement)

—_

4

5

Facilité a s’occuper du pati

W N =

A quel point les pertes sali

des activités hors de la mai

OB wWwnN —

5 D'EVALUATION DU BAVA

vis du patient et a de ses pertes salivaires (veuillez

Normale, ils ne sont pas effrayés

Minimale, ils sont légérement réticents a avoir un
contact physique avec mon enfant

Modérément réticents a avoir un contact physique
avec mon enfant

Modérée a grave, ils semblent extrémement réticents
a toucher mon enfant

Grave, ils refusent de toucher mon enfant

ent en ce qui concerne les pertes salivaires

Aucun probleme
Légere géne
Géne modérée
Grave géne

vaires du patient sont-elles génantes pour effectuer
son ?

Non génantes

Trés peu génantes
Peu génantes
Modérément génantes
Gravement génantes

De maniére générale, a quel point étes-vous (parent) géné(e) par la salivation

excessive et/ou les pertes s

[ B S R S

alivaires de votre enfant ?

Pas géné(e) du tout

Legerement géné(e)

Leégerement géné(e), mais pas trop
Trés géné(e)

Enormément géné(e)

De maniére générale, a quel point pensez-vous que votre enfant soit géné par

sa salivation excessive ?

PO =

R4P - Octobre 2011

Pas géné du tout

Légerement géné, mais pas trop
Tres géné

Enormément géné
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HCTTYE [Energyplus]

PRINCIPES

La liaison chaude

En liaison chaude, les plats sont préparés en cuisine centrale et consommés dans les deux

heures. De la cuisson a la consommation, pour éviter la prolifération des germes, la
température des mets ne doit jamais étre inférieure a 65 °C.

Deux cas peuvent se présenter :

4 Le service de restauration est contigu a la cuisine. Dans ce cas, apres cuisson, les

récipients sont maintenus au chaud a plus de 65 °C. A I'heure voulue, les mets sont

conditionnés soit en portions individuelles, soit en plats collectifs, puis distribués
immédiatement.

4 Des restaurations satellites plus ou moins éloignés sont a desservir.

Dans ce cas, dés la fin de la cuisson, les mets cuisinés sont conditionnés, soit en portions
individuelles, soit en plats collectifs, puis disposés en containers isothermes.

Un maintien & une température supérieure a 65 °C est obligatoire pendant toute la durée
du stockage et du transport.

Dans les restaurations satellites, le maintien a 65 °C est assuré par des équipements

spécifiques : bain-marie, étuves, armoires de maintien en température. A I'heure voulue,
les mets sont distribués.

Avantages :

» Les équipements sont relativement peu nombreux.

» La cuisine n'engendre pas de changements dans les habitudes alimentaires des
gens habitués a la cuisine traditionnelle.

» Tout peut étre préparé (viandes, fritures...).
Inconvénients :

» Iy aunrisque de prolifération microbienne.

La consommation doit se faire peu apres la confection, ce qui engendre des
contraintes d'organisation.

La capacité des équipements doit correspondre au nombre maximum de repas a
préparer en deux heures avec un remplissage non optimal.

Tous les repas qui ne sont pas consommeés dans la journée doivent étre jetés.
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La liaison froide

En liaison froide, les plats sont préparés en cuisine centrale. Apres cuisson, les denrées
subissent une réfrigération rapide avant d'étre stockées a basse température. Suivant la

durée de conservation recherchée (quelques jours ou quelques mois), on procede a une
liaison froide positive ou une liaison froide négative.

%
s,

> Liaison froide positive

¢ Les plats se conservent au maximum pendant 6 jours.

Apres confection, les plats sont conditionnés en rations individuelles ou en
plats collectifs, dans des barquettes fermées par thermo-soudage.

Une cellule de refroidissement rapide abaisse la température au coeur des
aliments de +65°C a +10°C en moins de 2 heures (y compris la durée de
manutention).

Les barquettes sont placées dans une armoire ou chambre de stockage a une
température oscillant entre 0 et +3°C.

Le transport a destination des restaurations satellites s'effectue en véhicules
réfrigérants (+3°C) ou isothermes.
Sur chaque site, les produits sont entreposés en armoire réfrigérée (+3°C).

Avant consommation, ils subissent un réchauffement rapide a au moins 65°C a
coeur, ent moins d'une heure.

> Liaison froide négative

Elle est aussi appelée liaison surgelée.

e Les plats se conservent pendant plusieurs mois.
» Apres confection, les plats sont conditionnés en rations individuelles ou en
plats collectifs, dans des barquettes fermées par thermo-soudage.

Une cellule de refroidissement rapide abaisse la température au cceur des

aliments de +65°C a +10°C en moins de 2 heures (y compris la durée de
manutention).

Les plats passent dans un tunnel de refroidissement rapide qui porte les
températures des aliments de +10°C & -18°C en moins de 3 heures apres la fin
de la cuisson.

Le transport a destination des restaurants satellites s'effectue en véhicules
réfrigérants (-18°C).

Sur chaque site, les produits sont stockés a -18°C.

Avant consommation, ils subissent un réchauffement rapide a au moins 65°C,
en moins d'une heure.
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Avantages :

»

conservées,

¥

La fabrication et la consommation peuvent étre dissociées dans le temps

l'espace. Ce qui permet une production en continu et donc une meilleure

répartition des taches sur la journée et sur la semaine de travail.

les pertes.

Elle augmente le choix des personnes qui consomment ces repas.
Elle permet le regroupement des achats (incidence sur les prix).
Inconvénients :

T

> Liinvestissement en équipement est élevé (environ 30 % supérieur a celui

nécessaire a une liaison chaude). On ne peut pas tout servir (fritures par exemple).
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Clest un mode de préparation trés hygiénique. Les qualités nutritives sont

Elle permet d'ajuster les quantités préparées a celles commandées et limite donc

et dans



SERMENT D’HIPPOCRATE

EN PRESENCE DES MAITRES DE CETTE ECOLE, DE MES CHERS CONDISCIPLES ET
DEVANT L’EFFIGIE D’HIPPOCRATE,

JE PROMETS ET JE JURE D'ETRE FIDELE AUX LOIS DE L’HONNEUR ET DE LA
PROBITE DANS L'EXERCICE DE LA MEDECINE.

JE RESPECTERAI TOUTES LES PERSONNES, LEUR AUTONOMIE ET LEUR VOLONTE,
SANS DISCRIMINATION.

JINTERVIENDRAI POUR LES PROTEGER SI ELLES SONT VULNERABLES OU
MENACEES DANS LEUR INTEGRITE OU LEUR DIGNITE. MEME SOUS LA
CONTRAINTE, JE NE FERAI PAS USAGE DE MES CONNAISSANCES CONTRE LES
LOIS DE L'THUMANITE.

J'INFORMERAI LES PATIENTS DES DECISIONS ENVISAGEES, DE LEURS RAISONS
ET DE LEURS CONSEQUENCES. JE NE TROMPERAI JAMAIS LEUR CONFIANCE.

JE DONNERAI MES SOINS A L'INDIGENT ET JE N'EXIGERAI PAS UN SALAIRE AU~
DESSUS DE MON TRAVAIL.

ADMIS DANS L'INTIMITE DES PERSONNES, JE TAIRAI LES SECRETS QUI ME
SERONT CONFIES ET MA CONDUITE NE SERVIRA PAS A CORROMPRE LES MEURS.

JE PRESERVERAI L'INDEPENDANCE NECESSAIRE ET JE N'ENTREPRENDRAI RIEN
QUI DEPASSE MES COMPETENCES. JE PERFECTIONNERAI MES CONNAISSANCES
POUR ASSURER AU MIEUX MA MISSION.

RESPECTUEUX ET RECONNAISSANT ENVERS MES MAITRES, JE RENDRAI A LEURS
ENFANTS L'INSTRUCTION QUE J’Al RECUE DE LEURS PERES.

QUE LES HOMMES M'ACCORDENT LEUR ESTIME Sl JE SUIS FIDELE A MES
PROMESSES. QUE JE SOIS COUVERT D'OPPROBRE ET MEPRISE SI J'Y MANQUE.
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Titre de la thése

Evaluation nutritionnelle des personnes paralysées cé;ébrales
et de sa prise en charge chez les personnes handicapées en institution dans le Limousin
Résumé

Introduction : L’évaluation nutritionnelle des personnes handicapées est complexe et doit prendre en
compte la -multitude des troubles touchant les fonctions motrices, orales, cognitives, sensorielles ou
digestives, dépister les problemes d’alimentation qu’ils induisent et estimer les risques que des difficultés a
se nourrir ou des exces alimentaires font a leur tour peser sur le handicap et leur état de santé.

Méthode : Une 12 partie fait revue de la littérature sur la prise en charge des troubles nutritionnels de la
paralysie cérébrale et de leurs thérapeutiques. Une 2me partie est une étude prospective de la prise en
charge de Vévaluation nutritionnelle des personnes handicapées en institution dans le Limousin, via un
questionnaire envoyé a 81 ESMS. g '

Résultats : 39 institutions/56 ne font pas d’évaluation nutritionnelle réguliere, 38 n'évaluent pas les
apports alimentaires des résidents, 92% wont pas de diététicien. Il y a une difficulté des soignants a
prendre en charge de maniere satisfaisante les troubles nutritionnels, les comportements alimentaires et
I'évaluation de I'état général de leurs résidents, sans assistance ni conseils spécialisés.

Conclusion : La prévention de la dénutrition et de I'obésité susceptibles d’aggraver le handicap et de
retentir sur autonomie n'est pas encore un enjeu majeur pour les institutions. Une meilleure prise de
conscience de l'importance capitale de la place de la nutrition en tant que soin de prévention et de
traitement doit continuer a étre initiée auprés des soignants/aidants pour intégrer 1'alimentation comme
une prise en charge essentielle a I'accompagnement, 4 la santé et a la qualité de vie des personnes
handicapées.

Mots clés :

Evaluation nutritionnelle — Paralysie cérébrale - Personnes handicapées ~ Dysphagie - Reflux gastro-
oesophagien - Nutrition entérale - Institutions -

Title

Nutritional assessment of patients with cerebral palsy and overview of the quality of nutritional care in
disabled people living in institutions in a French region. '
Abstract

Background: Nutritional assessment of disabled people is complex and must take into account the
multitude of disorders affecting motor, verbal, cognitive, sensory and digestive functions. Screening, for
feeding difficulties and for overfeeding, makes it possible to assess the risks that they may pose to the
health and wellbeing of these people.

Method: A review of the literature on nutritional management in cerebral palsy is first presented. A
questionnaire-based prospective study of nutritional health care and assessment in 83 disability centres in a
French region is then presented. ‘

Results: 39 out of 56 centres do not perform regular nutritional check-ups, 38 do not assess their residents
food intake, 92% do not have a dietician. Abnormal nutritional behaviours and global health in disabled
people is difficult for untrained carers to monitor and deal with.

Conclusion: Malnutrition and obesity are two main factors associated with disability worsening.
Recognition of the role of nutrition, as a cornerstone of the care in disabled people, is an unavoidable
challenge faced by carers to integrate feeding as a global treatment to improve all aspects of health and
quality of life in this population.

Keywords: Nutritional assessment - Cerebral palsy - Disabled people ~ Dysphagia - Gastroesophageal
reflux - Feeding tube



