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ANNEXES
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INTRODUCTION

L’oralité est un terme qui regroupe le développemean’investissement de la sphére oro-
faciale dans les activités dévolues a la boucHeneatation, ventilation, communication,
exploration chez les tout-petits,...

Les troubles de l'oralité alimentaire constitueneuéalité clinique mieux prise en compte
depuis quelgues années. Des progrés ont été saw@es la prévention de la dysoralité.
Néanmoins, il y a peu de prises en charge précaetcksreconnaissance des symptdomes est
encore faible par les nombreux professionnels dé&garenant en charge un enfant qui ne
mange pas ou peu.

La nutrition entérale, qui s’est considérablemenéliorée et permet de maintenir des enfants
en bonne santé malgré leurs gros troubles alintestagst une avancée médicale qui peut

néanmoins avoir des conséquences néfastes swedtinsement de la sphére orale.

Dans cette étude, nous allons nous intéresser enfi@sts alimentés par nutrition entérale qui
ont développé des troubles de loralité alimentagmpéchant toute alimentation par la
bouche. Leurs parents, empéchés dans leur rélericietr subissent I'angoisse de la
dénutrition et des complications liées a la nainitentérale. Afin de trouver une solution pour
I'équilibre alimentaire et psychique de leur enfalstont décidés de participer au programme
NoTube, qui prend en charge les enfants dépendlnia sonde alimentaire, au sein du

Centre Hospitalier Universitaire de Graz (Autriche)

L’objectif de ce mémoire est de comprendre pour@esi parents ont fait le choix de partir en
Autriche suivre ce programme intensif et quels destéléments qui ont été bénéfiques dans

cette méthode, en nous attachant plus particuliéneal’accompagnement parental.

Dans une premiere partie, nous poserons le cadogigiue de notre étude. La mise en place
de l'oralité sera décrite a travers les étapeséueldppement foetal et de I'enfant ainsi qu'a
travers les composantes relationnelles, identgage communicatives. Nous évoquerons

egalement les troubles de [l'oralité alimentaire l&irs conséquences. Puis nous nous



intéresserons aux principes de prises en chargeramce et au programme autrichien de

rééducation du comportement alimentaire.

Dans une seconde partie, nous présenterons le @g@imental de notre étude. La
recherche s’est portée sur six enfants et leurllamui ont été pris en charge par I'équipe
médicale de Graz. Un questionnaire et une étudeadeont été réalisés pour présenter les
principes de cette méthode étrangere et compretalrdémarche des parents. Nous
présenterons le protocole de recherche. Les résutatenus seront ensuite interprétés et

discutés, en tenant compte des limites inhérentesti@avail.



PARTIE THEORIQUE




. LE DEVELOPPEMENT DE L'ORALITE

L’oralité est un terme issu du vocabulaire psychdiggme. En latin, «0s, oris» signifie
«bouche», et «oral » est «e qui se fait par la bouche L'oralité est 'ensemble des
fonctions dévolues a la sphére buccale : ventilatalimentation (succion, déglutition et
mastication), expression (cri et langage) et seager(explorations tactiles, gustatives...).

« L’oralité est fondatrice de I'étre» (THIBAULT, 2004). En effet, c’est la fonction gse
développe le plus précocement dans la vie intrangtéEn abordant la mise en place de cette
oralité, nous essaierons de comprendre comment runetion artificielle peut venir
déstabiliser la construction du comportement altaies, tant dans I'aspect nutritif que dans
la relation a l'autre. Nous aborderons la constonctle I'oralité des la vie foetale puis nous

nous intéresserons au développement de l'alimentahez I'enfant.

A.CONSTRUCTION DE L'ORALITE : DE LA VIE
FETALE A LA NAISSANCE

Les premiéres expériences orales sont réaliséda disfoetale. Le bon développement intra-
utérin permettra au feetus de construire son oyaittravers I'entrainement de sa succion-
déglutition. Nous allons nous intéresser dans emfar chapitre a la mise en place des

structures de la face, a la succion et a la déighnticetale.

1. Origines embryologigues de la face

Lors de la gestation, la face de I'embryon appahaiant les trois premiers mois.
L’appareil branchial se développe dés la deuxiéeneasne de gestation par la migration des

cellules de la créte neurale. Il va former de naubes structures de la face et du cou.



Il est formé de cing arcs branchiaux, qui devientdres bourgeons faciaux. Chacun est
composé d’un tissu a potentialité ostéogene (pos),lchonodrogéne (pour le cartilage) et
dermatomyogéne (pour la peau et le muscle).

A la fin du premier mois de gestation, cinq bougefaciaux délimitent le stomodaeum, c’est-

a-dire la bouche primitive.

a) Bourgeons faciaux

Chaque bourgeon (frontal, mandibulaires, maxilgi@rrespond a des régions bien précises

de la facé que nous allons décrire ci-dessous.

Bourgeon frontal

Sur chacune de ses faces latérales se trouveplalesdes olfactives, otiques et optiques. Ce

bourgeon donnera a partir de la sixieme semainebéesgeons nasaux externes et les

bourgeons nasaux internes.

Bourgeons mandibulaires

Leur fusion permettra I'apparition du menton, dé&lae inférieure et d’'une partie des joues.

Bourgeons maxillaires

Leur fusion avec les bourgeons nasaux va formepdkis primaire, le nez, la levre

supérieure.

Ces cing bourgeons faciaux vont fusionner pour diev@lus tard la cavité buccale et les
fosses nasales. S’il y a un défaut de fusion, #enhfisque de naitre avec des déformations,
comme les fentes labiales et palatines. Cela peulre complexe I'alimentation du nouveau-
né : la succion est entravée par une mauvaise isggexm anatomique. Nous verrons par la
suite quelle modalité de prise alimentaire estgrés dans de telles circonstances.

Il y a donc une unité d’origine de l'oralité bucealt gustative, et de la nasalité ventilatoire et

olfactive (THIBAULT, 2007).

1 Voir Annexe : Bourgeons faciaux et modelage dada.
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2. Mise en place des structures anatomigues

nécessaires a l'oralité

L’oralité se développe au travers des différentsctéurs buccaux que sont la cavité buccale,
la langue, les levres, le palais, le pharynx etalgynx. Pour chacune de ses structures
anatomiques, nous allons décrire leur origine ewolbgique et leurs fonctions dans la

communication et I'alimentation.

a) Cavité buccale

La cavité buccale dérive de la cavité orale primaiu jeune embryon. Comme cité
précédemment, le stomodaeum est la béance entreingsbourgeons faciaux. Avec le
développement du palais, cette cavité orale pranest divisée en deux : la cavité nasale et la

cavité buccale.

La cavité buccale est délimitée en six parois :

- la paroi antérieure est formée par les levres

- les parois latérales sont les tonsilles palatines

- la paroi inférieure est le plancher oral

- la paroi supérieure est délimitée par le palais

- la paroi postérieure est constituée par l'isthdue gosier, qui est largement ouvert sur

I'oropharynx.

Cette cavité permet de créer de la résonance dratvins des cordes vocales : la voix,
articulée, est amplifiée. L’oropharynx accueilleakgnent la nourriture, avant d’étre ingérée.

Il peut étre fermé par la jonction des lévres.

b) Lévres

Les lévres sont des replis musculo-membraneux araidnt la paroi antérieure de la cavité

buccale.
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Elles se développent a I4™ semaine de gestation. La lévre inférieure eseistula fusion
sur la ligne médiane des deux bourgeons mandibslaita |évre supérieure est le
développement du bourgeon mandibulaire pour lesémités et des bourgeons nasaux

internes pour la partie médiane.

Le principal muscle des levres est le muscle ofaiide la bouche, qui assure la fermeture
de la fente orale. On appelle muscles dilatateesssépt muscles qui viennent s’amarrer sur

I'orbiculaire. lls sont innervés par le nerf facial

Les lévres participent & la préhension des alimenkarticulation, a la fermeture de la cavité

buccale.

c) Langue

La langue est un organe composeé de 17 musclesa Bhe fonction sensitive trés développée
. I'aire corticale correspondant a la sensibiiitguiale est aussi importante que celle d'un pied
ou d'un pouce. Elle a également une fonction sesileor. c'est I'organe du godt. Elle
intervient dans la succion, la déglutition, la Wation, la mastication et I'articulation.

La langue a une origine embryologique complexe.dfgane dérive d'éléments périphériques

associés dont certains sont d'origine digestiviagittres d'origine nerveuse.

La langue est un conformateur buccal. Elle occepedébut de croissance embryonnaire,
presque tout le volume du stomodaeum. Puis ellg'alzaisser pour permettre la fusion des
cloisons bucco-nasales, déterminer la position duaip et favoriser la croissance

mandibulaire.

d) Voile du palais et palais osseux

On difféerencie le palais dur (palais primaire ets®laire) du palais mou (voile du palais).
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Les deux bourgeons nasaux internes vont fusionmr gionner le massif médian de la face.
On voit alors apparaitre le palais primaire, undi@alu nez, la levre supérieure, la partie
antérieure de I'arcade dentaire supérieure.

L’horizontalisation de la langue va permettre lacentre, lors de 1a®8° semaine, des deux
processus palatins, du septum nasal, du bord @disgaiimaire. C’est la formation du palais
secondaire.

Une ossification dans la portion ventrale du pas&sondaire donne naissance au palais dur,

tandis que dans sa portion dorsale, il y a formmati® la musculature du palais mou.
L’extrémité du palais mou s’appelle la luette (awle palatine).

La contraction du voile du palais permettra de s&plas cavités buccales et nasales, lors de

la phonation ou de la déglutition. C’est le sphanetelo-pharyngé.

e) Pharynx

Le pharynx est un conduit musculo-membraneux quireave au carrefour des voies
aeriennes et digestives. Il est généralement densiois portions :
- le rhinopharynx (1), situé en arriere des fossasales, qui a une fonction respiratoire

uniquement.
- 'oropharynx (2), situé en arriere de la cavit&tale, qui contient le voile du palais et a une

fonction respiratoire et digestive.
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- I'hnypopharynx (3), situé en arriere du larynxj gune fonction essentiellement digestive en
reliant 'oropharynx et 'cesophage.

f) Larynx

C'est I'organe de la parole. Il se développe ausale la 8™ semaine de gestation, & partir
des £™ et 8°™ arcs. Le larynx est le segment qui commence dammitie supérieure de
I'nypopharynx et se poursuit en bas par la trackéécale.

Larynx coups sagitaie

Il est composé de cartilages :

- de soutien (pour maintenir la colonne d’air otweors de la respiration) : cricoide, thyroide
et épiglottique.

- mobiles : les aryténoides, qui ont un role imaatriors de la phonation mais aussi lors de la
déglutition.

Le larynx a des muscles :

- intrinséques, qui relient les différents élémelds/ngés entre eux et qui permettent
'ouverture et la fermeture de la glotte

- extrinseéques, qui s’insérent a la base du cr@itemandibule ou a la ceinture scapulaire. lls

élevent ou abaissent le larynx.
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L’innervation laryngée est assurée par les nerigw\gés supérieur et inférieur, qui sont deux
branches du nerf vague.

Le larynx a un role dans la respiration, en comatit la colonne du passage de I'air, mais
aussi dans la phonation, par la mise en tensiogategs vocales, et enfin dans la déglutition,
en protégeant les voies aériennes supérieures iamseture.

Le développement de ces structures anatomiquegmaefire au couple succion-déglutition

de s’exercer des la vie foetale, a mesure de laativm des organes. Ceci peut favoriser
I'efficacité des prises alimentaires a la naissamd®e généralisation n’est néanmoins pas
possible, car beaucoup de facteurs rentrent endgs l'oralité alimentaire. Selon les

malformations organiques présentes a la naissaeci®ins nourrissons seront hospitalisés
voire opérés pour pallier les conséquences néfastes leur bon développement

psychomoteur.

Nous allons maintenant aborder les capacités deasuet de déglutition du feetus.

3. Succion et déglutition foetale

Nous avons vu précédemment que les structuressaldaeléembryon se mettent en place au
cours du deuxieme mois. La succion apparait dediXé@me semaine et les premiéres

déglutitions se font vers la onzieme semaine.

a) La succion feetale : gquand 'embryon devient feetus

«Les premiers mouvements de 'embryon humain sentaeivements de flexion extension
de I'axe rachidien et d’ouverture buccale qui peutvétre observés a I'échographie dés la
10°™semaine de gestation(COULY, ABADIE, 2000).

Ces mouvements sont a associer a la déflexion kgpba la langue s’horizontalise, le palais
se forme. Les mains peuvent désormais toucheevwesd et stimulent ainsi le tronc cérébral :

celui-ci recoit des afférences sensorielles et @metréponse motrice. La bouche s’entrouvre
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et la langue peut sortir a la rencontre de la m@iest ce que I'on appelle le réflexe de
Hooker.

Lors de la dixieme semaine, on observe des mouvsnagtéropostérieurs de la langue : la
succion apparait.

« Cette séquence auto-érotique, premiére manifestaéfiexive d’exploration et de prise de

possession de son corps, permet a 'embryon dendefeetus. [...] La succion est ainsi la

plus ancienne et la plus précoce fonction qui s& emeplace, qui s’organise et qui se

manifeste dans le genre humaifTHIBAULT, 2007).

C’est donc tres tot qu’apparaissent les prémicd®od#ité, avec les premiers mouvements de

la langue.

b) La déglutition feetale

Un nourrisson déglutit bien avant sa naissance. |[Dé&se fcetale, il peut avaler du liquide
amniotique.

« La déglutition est la fonction qui fait passealiment de I'extérieur vers le tube digestif »
(ABADIE, 2002).

Les premiéres déglutitions feetales apparaisseist laeonziéme semaine de gestation. Mais
c’est a partir de la douzieme semaine qu’elles edeliont efficaces, lorsque les papilles
gustatives seront en place. On observe alors desvenwents de lapement de langue
(HADDAD, 2007).

Grace aux mouvements de succion répétitifs, le Sogtgere du liquide amniotique : se
développe alors le couple succion-déglutitierCette mise en place apparait essentielle car
elle établit les fondements de I'aptitude du fuhdividu a ingérer des nutriments a partir de
la naissance, donc a vivre et assurer sa croissaBlte apparait ainsi fondatrice de I'étre. »
(COULY, ABADIE, 2000).

Au cours du troisiéme trimestre, la quantité deuilg amniotique ingéré augmente

constamment jusqu’a atteindre entre 1,5 et 3L/2¥finede gestation (SENEZ, 2002).

Les reins sont déja sollicités et filtrent le ligaiamniotique.
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Ce scheme succion-déglutition ne sera pas matarg 84 semaines de gestation. En effet, la
coordination implique la présence de pauses larsedsérie de lapements, afin que, a terme,
le nouveau-né puisse s’arréter de respirer et avatefaetus entraine donc sa succion et sa
déglutition mais< ce n’est que vers la 3% semaine que la succion-déglutition se coordonne
et vers la 37™ semaine que le schéme succion-déglutition-respitaést complétement
fonctionnel» (HADDAD, 2007).

c) La succion-déglutition-ventilation néonatale

Lors de la naissance, le fcetus, évoluant dans tiaunaiqueux, devient un nouveau-né dans
un milieu aérien.

Jusqu’a présent, le feetus respirait par le placgméee a I'oxygene inhalé par la mére. Apres
'accouchement, le nouveau-né, par réflexe, premdpemiere inspiration : les alvéoles
pulmonaires se remplissent d’air et les poumordepdpient. Le passage de I'air est violent et
provoquera les vibrations des cordes vocales t téegremier cri. Lors de I'expiration, tout
l'air inhalé ne ressortira pas des poumons : iterasla capacité pulmonaire résiduelle, qui

empéche les alvéoles pulmonaires de se rétracter.

Il 'y a pas de discontinuité entre la succion-dégon foetale et néonatale : le nouveau-né,
s’il nait a terme, a eu le temps de s’entrainecedtie fonction est organisée. La premiére
alimentation de I'enfant par la bouche est donidexpent possible chez le bébé sain.

Si la succion-déglutition du nouveau-né est boroee,sera un warqueur qualitatif de
maturation des autres fonctions du tronc cérébral ventilation et sa régulation, le contréle
parasympathique de la régulation cardiaque et ittede et le sommeik (COULY,
ABADIE, 2000).

Par le développement et I'entrainement de la sncefiale la déglutition, la vie fcetale
a déja influé sur les capacités du nourrissoneaagir avec le monde extérieur : une efficacité
de ces fonctions permettra une mise au sein ouilmrdm rapide et sans stress pour les

parents. Mais ce n’est pas toujours aussi natuocgs d’'une naissance prématurée, avant 34
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semaines d’aménorrhée, I'efficacité de la succiéghdtition peut &tre amoindrie par le temps
manguant a sa maturation. Certains nouveau-nésongopt pas s'alimenter seuls a la
naissance. Parfois, méme si I'enfant peut tétdg ke demande beaucoup d’efforts et le
fatigue : les prises au sein ou au biberon sonts dlsuffisantes. La pose d’'une nutrition
entérale peut étre décidée des la naissance, suegsdifficultés de I'enfant. Nous verrons
par la suite quels peuvent étre les impacts de coeslitions de début de vie sur le

développement psychique de I'enfant et sur le resparental.

Maintenant que les bases du développement deiléordl foetus sont posées, nous allons

pouvoir aborder I'alimentation de I'enfant, d’unipibde vue organique mais aussi relationnel.

B.L'ORALITE ALIMENTAIRE

Sous le terme d’oralité alimentaire, différentesdiions sont regroupées : la succion nutritive
et non nutritive, la déglutition, l'alimentationta®. Selon le niveau de développement, on
gualifiera cette oralité de « primaire » lorsqléedist réflexe et de « secondaire » lorsqu’elle

est volontaire et contrdlée par I'enfant.
L'oralité alimentaire permet la survie du nourrisgmar la réponse au besoin physique de se

nourrir. Elle engendre aussi son développementhpgye grace a la relation qui se crée lors

de I'acte alimentaire avec ses parents.

1. Oralité primaire

A la naissance, les stratégies alimentaires ddalierse mettent en place dans une totale

dépendance a la mére. Celle-ci est d’ailleurs fiéalide « mére nourriciere » : dans la
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littérature, cette image montre que c’est la melieegt garante de la survie de son enfant, en
lui donnant le lait. Nous garderons a l'esprit $derdu pére, qui peut lui aussi nourrir son
enfant, par le lait du biberon ou par la commumeaten favorisant la construction du lien
parent-enfant. Les réflexes oraux vont favorisgoriae alimentaire des les premiéres heures

de vie et permettre la succion nutritive, au seirao biberon.

a) Réflexes oraux du nouveau-né

« La succion est un acte complexe qui demande uipeigent neurologique et anatomique
intact. »(SENEZ, 2002).

Les réflexes oraux apparaissent suite a la miggaee de la succion-déglutition et permettent
de I'amorcer ou de l'inhiber. lls ont un réle deofaction et de déclenchement dans I'oralité
primaire. Il existe différents réflexes : ceux detpction (réflexe nauséeux, toux et réflexe
pharyngé) et dautres dits « primaires » (réflexes dpoints cardinaux, de succion,

d’orientation de la langue et la pression altexgiti

I. Les réflexes normaux de protection

lIs peuvent se déclencher lorsque I'élément intitodans la bouche est ressenti comme

nocif.

Le réflexe nauséeux c'est un automatisme de protection présent chez les nouveau-nés.

Il apparait dés la 32° semaine de gestation. Il est déclenché lorsqueyseéme gustatif
détecte une substance différente du lait matermella provoque une inversion de la
déglutition (SENEZ, 2002).

Des reactions physiologiques sont observables leheaurrisson ayant un réflexe nauséeux :
des mimiquesle désagrément, une ouverture de la bouche, lagbi@m) de la téte en arriere
ainsi qu’un mouvement contractant pouvant allegqyiesu vomissement (CRUNELLE, 2006).
Cela montre néanmoins l'intégrité de la sensibifitéa-buccale chez le nourrisson.

Grace a la maturation du systeme neurologique xteapériences de succion, ce réflexe

recule progressivement jusqu’a I'age de 6 moibauiteur des piliers du voile du palais.
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Si le recul ne se fait pas correctement, l'ingesttimentaire provoquera régulierement des

rejets, voire des vomissements. On parlera aloréftexe hypernauséeux.

Le réflexe de toux: c’est un réflexe de protection des voies aégsnsupeérieures, présent

durant toute la vie de l'individu. Ce sont les ngeeirs sensoriels de I'épiglotte et de la glotte
gui vont déclencher le rejet du corps étranger, egaulsion brutale du volume d’air contenu

dans les poumons.

Le réflexe pharyngé :c’est une contraction spasmodique des musclestriiaears du

pharynx et du voile du palais, présente lors dilglutition automatique. Ce réflexe permet la

vidange du contenu du pharynx. (ISRAEL-SARFATI, MDAUDON, 2009).

ii. Les réflexes primaires

Ce sont des réflexes archaiques qui, par définisont automatiques. Ils favorisent la prise

alimentaire.

Le réflexe des points cardinaux il est présent dés |&"™ semaine de gestation et disparait

vers le 8™ mois de vie. Cet automatisme est observable ler§gafant est stimulé sur les
commissures labiales ou sur la partie médiane devie (inférieure ou supérieure). Sa
langue, ses lévres puis sa téte s'orientent vespuace de la sensation tactile pergue. Aussi
appelé « réflexe de fouissement », il permet aweaurné de s’orienter vers le mamelon ou

la tétine.

Le réflexe de succion lorsqu’un doigt ou une tétine est introduit démbouche du bébé, ses

levres s’avancent, la langue forme une gouttierg ptoduit des aspirations rythmées. Ce
réflexe témoigne de la maturation neurologique lm@&lé. Aprés quelques semaines, la
succion n’est plus réflexe, elle devient un schémegéeur que I'enfant utilise selon ses envies

(alimentaire, d'apaisement,...).
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L'automatisme d’orientation de la langue: la langue, quand elle est stimulée sur les bords

latéraux, s'oriente du coté de la sensatio@.ette capacité a d'ailleurs une valeur prédictive
pour la future mastication¢§SENEZ, 2002).

La pression_alternative : elle est également appelée «réflexe de mordraéflexe de

morsure » ou « réflexe de jaillissement ». Ce sl@st mouvements verticaux d’ouverture et
de fermeture de la mandibule qui permettent de faitlir le lait hors du mamelon ou de la

tétine.

A force de répétitions et d’entrainement du couglecion-déglutition, ces réflexes sont
mémorisés dans l'aire sensitive de la pariétaleratante et dans I'aire motrice de la frontale
ascendante. lls deviennent alors des mouvementsitadles. La présence de réflexes chez
des enfants plus grands nourris par sonde alintentéclaire sur l'importance de
I'entrainement des fonctions de succion et de difiglu : le manque de sollicitation de la
sphére oro-faciale empéche la corticalisation d&texes et rend difficile I'autonomie

alimentaire.

b) Succion non nutritive

Le terme de succion non nutritive correspond atiVaé du nourrisson quand il tete ses
doigts, des objets, sa tétine, sans but alimenta@resuccion non nutritive a un rythme de 2 a
3 mouvements par seconde, sans implication deglaititeon (ABADIE, 2004).

Elle est utilisée par le bébé pour se calmer, sendée, explorer les objets qu’il rencontre,...
C'est également la succion que l'on observe endiéntétée nutritive, quand I'enfant
commence a s’assoupir. C’est une activité quiphaicure du plaisir. Il est important de la
préserver, méme si I'enfant est nourri artificielent : l'utilisation de la tétine peut étre
préconisée, notamment pour les enfants qui recbdessoins envahissants dans les premiers
jours de vie. La situation est stressante et lacisocnon nutritive permet un certain

apaisement.
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La succion non nutritive a un réle essentiel damlité car elle entraine la technique de

succion, permet le développement des praxies blirngoales et procure du plaisir a I'enfant.

C) Succion nutritive

On parle de succion nutritive quand le schéme nnageacion-déglutition est utilisé pour

l'ingestion alimentaire.

A peine quelques heures aprés I'accouchement, lwean-né est nourri au sein ou au
biberon. Grace au réflexe des points cardinauseiltourne spontanément vers la source
nourriciére. Ses levres entourent le mamelon otétiae, la machoire s’ouvre et se ferme
faisant jaillir le lait. La langue peut alors faides mouvements antéropostérieurs pour
propulser le lait vers la partie postérieure dedaité buccale, qui ne sera pas déglutit tout de
suite. Cet enchainement va se produire plusieuss Fendant ce temps, le nouveau-né peut
respirer car le voile du palais sépare le nasopixaag I'oropharynx. Puis, apres trois a quatre
pressions alternatives la langue, d’un vigoureux coup de piston cofgrpalais, propulse le
lait vers l'arriere, créant une hyperpression I'esiinant vers I'oropharynx ; la respiration
s’arréte et, dés que le lait a franchi la zone opbharyngienne et pénétré dans I'cesophage, la
respiration reprend, une nouvelle séquence s’ametcainsi de suite. $SENEZ, 2002). La
durée d’'une tétée est généralement de quinze rsiautenaximum. L’essentiel est pris durant
les quatre premieres minutes.

La succion nutritive impose une bonne coordinatienia succion, de la déglutition et de la

ventilation.

d) Alimentation du houveau-né

Les parents peuvent faire le choix de nourrir leafant avec le lait maternel ou le lait en
poudre du commerce. Les deux possibilités sont ditinctes de par leurs avantages et leurs

inconvénients ; 'OMS recommande néanmoins vivertialditement au sein.
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i. Allaitement au sein

L’allaitement au sein est une alimentation naterglli comporte des avantages certains : le
lait maternel possede tous les nutriments nécessair bon développement du nourrisson,
jusqu'a ses 6 mois. De plus, il contient des anmpisaqui protégent de maladies comme la

diarrhée ou la pneumonie.

La coordination des mouvements de succion, d'dsmiraet de pression alternative est
primordiale et demande un effort moteur importasurde nourrisson.

L’allaitement maternel demande une grande displit@hie la part de la maman :Seul
l'allaitement a la demande permet au nourrissonrdguler ses besoins nutritionnels. La
plupart des nourrissons allaités ont besoin dertétquemment, y compris la nuit (souvent
davantage que les 6 a 7 tétées préconisées hdbimeit), d'autant que la tétée a d'autres
fonctions que nutritionnelle (réconfort, plaisiendresse)» (ANAES, 2002).

Le biberon vient souvent remplacer le sein quarfidriiane reprend le travail.

ii. Alimentation au biberon

Ce mode d’alimentation s’est amélioré au fur et @sune. Le lait en poudre se rapproche
désormais énormément du lait maternel, malgré ¢iats des anticorps. Il comporte de
nombreux avantages. En effet, les enfants nouuifilberon ont les apports nutritionnels
suffisants (FANTINO, GOURMET, 2008). L’allaitementl biberon permet le contrdle du
volume de lait bu. De plus, il demande moins deféol’enfant : la tétine est compressée par
les maxillaires et par I'élévation de la pointeldegue, puis la langue s’abaisse entrainant le
remplissage de la tétine. Cet effort peut étrelifbgbar le choix d’'une tétine plus souple ou
avec plus de trous.

Le biberon permet au péere de nourrir son enfadbet de ne pas étre exclu de ces moments

propices a la construction du lien. Cela liberd@&geant du temps pour la mere.

Malgré les progrés réalisés dans la compositiolaitlen poudre, les préconisations en faveur
du lait maternel sont précises et sans équivogoas Mborderons dans les chapitres suivants
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la problématique de ces parents qui doivent abaretdeur projet d’allaitement pour laisser

place a une machine qui va nourrir I'enfant maladie naissance.
A partir de six mois, les besoins énergétiquesnengriments augmentent. L’alimentation

lactée n’est plus suffisante : il convient alorspeposer a I'enfant de nouveaux aliments,

c'est le moment de la diversification.

e) Les premiers échanges du nourrisson avec ses parent

durant I'alimentation

Si donner le biberon ou le sein assure une bonokitéan de la courbe staturo-pondérale du
nourrisson, la composante relationnelle de ce momest pas a négliger. Lors du repas de
'enfant, il est porté et maintenu contre sa meaxeson pere. Il sent 'odeur corporelle et la
chaleur. La succion aidant a I'apaisement, le h@ofite des sensations du lait chaud. Ce
moment est également propice aux échanges de segaudenus avec celui qui le porte.
L’enfant regarde sa mére ou son pere, de faconri&sse. Ce sont les premiers moments de
communication non verbale. L'expression « il la al&vdes yeux » prend tout son sens :
I'enfant semble se nourrir autant par le lait gaelp regard de son parent. La relation se crée,
le nourrisson se sent rassuré et peut accordemdiamce. D’autres moments de soin, comme
le bain, le change ou tout simplement le contaatpe peau, participent a la construction de

ce lien et au développement de la communicatiore éenfant et ses parents.

2. Oralité secondaire

Le passage de l'oralité primaire a l'oralité searsl est dépendant de la maturation
neurologique, organique et psychique de I'enfaAtpartir de 5-6 mois, I'acte d’ingestion

alimentaire se corticalise et devient volontaire.
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L'utilisation de la cuillere est désormais possilfRendant un temps, il existe une double
stratégie alimentaire : une diversification desnalits a la cuillere, avec la conservation du

biberon ou de la prise au sein jusqu’au sevrage.

a) Diversification et passage a la cuillere

L’alimentation a la cuillére est généralement idtribe vers 6-8 mois. Des que les structures
corticales sont mises en placeasuccion-déglutition primaire du nouveau-né sief au
profit d’'une succion-déglutition volontaire, le n@au-né va pouvoir déclencher et arréter sa
succion a volort.» (SENEZ, 2002). C’est également la période paniZauelle le cou va
s’allonger, le larynx s’abaisser ; la croissancdaleavité buccale donne plus de place a la

langue.

Au début, I'enfant avance sa lévre supérieure gaisgir I'aliment. Ses premiers réflexes sont
de téter la cuillere. Puis il abandonnera ce tebyzsal propre au nouveau-né pour contrbler
les aliments dans sa bouche avec sa langue. Itgdécider de recracher ou d’avaler, en
propulsant le bol alimentaire vers I'extérieur debbuche ou vers les zones réflexogénes qui

déclencheront la déglutition.

Néanmoins, I'enfant n’abandonne pas la succiontivétravec le passage a la cuillere : durant
environ deux ans, il va conserver la double stiatalymentaire. Le contréle volontaire inhibe

la succion-déglutition réflexe mais elle reste toommnelle.

Le temps d’'une prise alimentaire a la cuillere lgisin plus long qu'une tétée. Cela peut
contrarier I'enfant (pleurs, refus, ...) et la méred®duira qu'il est trop tét pour diversifier
alimentation. Il apparait que lorsque la mére m®ra manger a son enfant a un rythme
soutenu, ce dernier s’y accommode trés bien. Adraioe, si elle donne chaque cuillérée en
s’assurant que la précédente est bien avaléeaidgs risques pour que I'enfant fatigue et
s’impatiente (SENEZ, 2002).
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A partir de 6 mois, les dents de lait apparaisseAll cours de la deuxiéme année, le stade
oral de la cuillere est remplacé par la stratégie ohastication. Il s’agit de I'oralité dentée,
destructrice des aliments nouveaux comme autant dfamps d'exploration
multidimensionnels (saveurs, couleurs, odeurs, utesi préférences culturelles et/ou
familiales, ludisme,...}» (THIBAULT, 2007).

b) Vers une déglutition mature

La déglutition est 'ensemble des mécanismes gunetent aux aliments arrivant dans la
cavité buccale d’étre transformés et de progrgasgu’a I'cesophage. Cette fonction que I'on
gualifie de « déglutition adulte » ou « déglutitimature » commence a se mettre en place dés
la diversification. Cependant, avant deux ans,el®mps de préparation buccale n’est pas
encore celui de l'adulte: il faudra attendre latisodes molaires et des prémolaires,
permettant de broyer les fibres végétales et aesnal

La déglutition adulte est composée de trois tengual; pharyngé et cesophagien.

Bal alimentaira

Langue Uvule palatine

Bal alimantaire

Phanynx
Epiglotte

— QL

alimenitairg

Epiglotte

Glotta

Trachée (Esophage

Les 3 phases de la déglutition : phase orale, phapharyngée, phase cesophagienne (de
gauche a droite), (MARIEB, 2010)

I.  Temps oral

Lors de ce temps, la déglutition réflexe est inbibé profit d’'une déglutition volontaire sous
contrdle cortical.

Il est composé d’'une phase préparatoire et d’'uasebrale :
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Phase préparatoire: elle permet la constitution d’'un bol alimentairemogéene. Elle

comprend la préhension des aliments par les Iéatréss dents ; la section et la mastication
des solides ; la lubrification par la salive ; &ssemblement grace a la langue pour obtenir un
ensemble compact.

Une fois 'aliment saisi par les levres et les deflitva étre broyé et lubrifié par la salive. La

langue rassemble les éléments pour constituebte alimentaire ».

Lors de la déglutition de liquide, les levres satractent autour du verre, la pointe de la
langue est baissée et le voile du palais contraetdiquide est alors aspiré par dépression
dans la cavité buccale.

Temps oral: c’est le transport du bol alimentaire vers laghx. Les lévres et les dents sont
serrées pour maintenir le bolus dans la bouchedeteier est positionné sur le dos de la
langue mobile, qui se plaque contre le palais enfeis la base de la langue recule
(permettant ainsi la bascule de I'épiglotte et dtm@rotection des voies aériennesCe«

travail de piston va provoquer une forte élévatims pressions intra-pharyngées ayant pour

résultat d’entrainer vigoureusement le bol alimémaers le pharynx» (SENEZ, 2002).

ii. Temps pharyngé

Il s’agit d’'un temps réflexe. Le voile du palais sentracte pour séparer I'oropharynx du
nasopharynx et la langue vient s’appuyer contgalai postérieure du pharynx, évitant ainsi
les reflux nasaux.

L’élévation de la langue mobile entraine I'ascensilu larynx sous la base de la langue et
'ouverture du sphincter supérieur de I'cesophage.sphincter laryngé se ferme en trois
étapes : le plan cordalpuis les bandes ventriculaires et enfin la ptatacde la partie
supérieure du larynx par I'épiglotte, qui s’abaikss du recul de la base de langue. Les voies
aériennes sont désormais protégées contre d’'éVestirmisses-routes.

Le bol alimentaire, grace a la pression intra-phgég, s'engage alors dans les sinus

piriformes de chaque coté du larynx puis dans lfgeage.

2 Plan cordal : segment du larynx comprenant ledevocales.
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A la fin de la phase pharyngée, qui aura duré envime minute, le larynx redescend, la
langue reprend une position habituelle, le voilepdiais se décontracte : la respiration peut

reprendre.

lii. Temps cesophagien

Ce dernier temps est également totalement réfléxee peut pas étre contrélé. Le bol
alimentaire est acheminé du sphincter supériedtoeigophage au cardigrace a une onde
péristaltique. La pesanteur joue également un o@ejui explique que les liquides atteignent

le cardia plus rapidement.
L’oralité secondaire est désormais controlée panféint : la déglutition peut étre volontaire et

son alimentation s’enrichit de nouvelles saveumusNallons voir a présent comment I'enfant

se les approprie et se crée des préférences adimemnt

3. Construction du goat

La perception du godt est présente dés la vie dosthlva étre entrainée dans I'enfance.
L’enfant affine alors ses préférences gustativepassant par une phase normale de rejet de

la nouveaute, qui peut étre présente entre 2 e$9 a

a) Le godt

Le godt est un sens, dont 'organe est la landuexiste environ 4 000 cellules sensorielles
spécialisées dans la gustation ; elles se situeard ks papilles gustatives sur la langue (80%)
mais aussi sur le voile du palais, le pharynx croesla partie supérieure de I'eesophage.

On distingue quatre saveurs de base : le sucséldel’acide et 'amer.

3 Cardia : orifice supérieur de I'estomac
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Les récepteurs des saveurs sucrées et saléesigentranajoritairement sur les 2/3 antérieurs
de la langue. Le 1/3 postérieur est la région éespteurs amers. Les saveurs acides sont
préférentiellement captées en zone extra-lingualg\du palais) (KARSENTI, 2009).

L’odorat participe également a la détermination ssseurs. On appelle « flaveur » I'olfaction
rétro-nasale, c’est-a-dire l'excitation des récepeolfactifs du nez par des molécules
dégagées lors de la dégustation ou de la déghutitio

Des la vingtieme semaine de gestation, le golttétjos et odorat) est fonctionnel (RIGAL,
2010).

«Du point de vue sensoriel, un aliment est carasépar sa texture, son apparence et sa
flaveur. Celle-ci est la somme des composantesatiuess (acide, amere, salée, sucrée et
umami, mot qui signifie délicieux en japonais etigiée la saveur typiquement provoquée par
le glutamate de sodium), olfactives (odeurs per@agsvoie nasale directe et arbmes pergus
par voie rétronasale a partir du pharynx) et chéthésiques (perception trigéminale des
irritants et de la température des alimentsNICKLAUS, BOGGIO, ISSANCHOU, 2005)

b) Un profil enfantin avec des différences

interindividuelles

Deés la naissance, et ce de maniére universell®bsarve une préférence pour les saveurs

sucrées et un rejet des saveurs ameres ou acides.

Il existe un « goQt enfantin » : généralement,defants sont attirés par les produits sucrés
(sucreries, patisseries, fruits), les féculentglques viandes (poulet, bceuf haché), et les
laitages. lIs rejettent par contre les légumes, diaments au godt tres prononcé (olive,

fromage fort, oignon, poivre). lls ont donc unef@rénce pour les aliments nourrissants et

rassasiants, qui amenent plus rapidement I'étaatiété (RIGAL, 2004).

Les préférences alimentaires se construisent égaleapartir des expériences, qui peuvent
influencer les golts de I'enfant, de facon invodorg : «Ce qui est inné, c’est le mécanisme
puissant qui consiste a associer, de maniére toufaif involontaire, automatique et

inconsciente, les qualités sensorielles des alimeamnsommeés aux effets métaboliques,
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digestifs, qui suivent la consommatiwnBELLISLE, 2002). En effet, si l'ingestion d’'un

aliment est suivie d'un désordre intestinal ou dasgées (di ou non a I'aliment), celui-ci sera
rejeté par la suite car associé au malaise. Ce nis@ca puissant est appelé « I'aversion
alimentaire conditionnée ». Il est fréquent chezdafants ayant des pathologies digestives,

cela pérennise donc les difficultés et empéchetedgveloppement de l'oralité alimentaire.

Des différences interindividuelles apparaissentefgant lors de la diversification. Certains
enfants sont par exemple plus sensibles a 'ameretfeur seuil de perception sera alors tres

élevé, rejetant catégoriquement des produits colieméive, I'olive, le radis,...

L’alimentation de la mére lors de la grossesse pgatement avoir un impact sur le godt de
l'enfant . en effet, le liquide amniotique que lestlis déglutit est imprégné des saveurs
ingérées par la mére. C. Senez évoque dans ser’éxperience de sages-femmes francaises
trés surprises par la forte odeur de curry qui kitva salle d’accouchement lors de la perte
des eaux de femmes en Inde. (SENEZ, 2002)

Lors de la diversification alimentaire, I'enfant captera plus facilement des produits
contenant les arbmes qu’il a connu dans le vergreadmeére (ISSANCHOU, NICKLAUS,
2010). Il en est de méme s'il est allaité, car dé Mmaternel est lui aussi parfumé par

I'alimentation de la mere.

Jusqu’a I'age de 2 ans, le bébé s’adapte a la inmermqui lui est donnée. Cette « période
d’ouverture » est donc propice a la découvertel'aparentissage de nouvelles saveurs.

c) Néophobie alimentaire

La néophobie alimentaire est la réticence a madgsraliments nouveaux. C’est une peur
commune a toutes les espéces et qui permet lacposteontre I'intoxication. Elle va toucher
environ 77% des enfants de 2 a 10 ans et sergaittisulierement marquée vers 4-5 ans.

La part du visuel est importante, I'aliment va §trgé en fonction de sa forme, de sa couleur.

Et méme aprés avoir godté, il est rare que I'entdmatnge d’'avis. A partir de 7 ans, son

30



jugement s’assouplit et il acceptera que la présient de I'aliment ne prévale pas de son

godat.

Plusieurs hypotheses peuvent expliquer cette ndipli@IGAL, 2010):

Développement praxique I'enfant doit désormais introduire les alimemwigns sa
bouche tout seul, sans 'aide de ses parents, ickoqlige a se méfier des produits
éventuellement dangereux.

Développement cognitif. a 2 ans, I'enfant peut reconnaitre des aliméntsliers.
Mais sa rigidité perceptive I'empéche de recongaiin aliment s'il est préparé
differemment : & chaque nouvelle présentation,auveau produit non familier.
Développement affectif. il est a 'dge de I'opposition pour affirmer sdstentité.
Refuser de se nourrir montre son mécontentemepeouet de tester I'impact de ses
décisions sur ses parents. Cette opposition perdgtgmiver dans chaque geste de la
vie quotidienne ; mais quand il s’agit de lalimatmbn, les parents sont plus
facilement touchés, inquiétés, ce qui n'échappedpbsnfant.« Les parents doivent
alors adopter une attitude dominante, non pas emes d'autorité mais de non-
vulnérabilité. Il ne faut pas que les parents sedant envahir par leurs émotions ou
leurs peurs» (BOUCHER, 2008).

Des études ont été réalisées pour comprendre confenaniser I'acceptation d’'un produit

nouveau dans I'alimentation de I'enfant dans lasphde fermeture.

Selon S. Issanchou et S. Nicklaus (2008), il y iatirais caractéristiques qui écourteraient la

néophobie alimentaire et qui, surtout, éviteragantcristallisation a long terme (voire a vie

chez certaines personnes) :

La variété d’expériences :en proposant des aliments différents chaque jowtébut
de diversification, I'enfant sera plus enclin adesepter par la suite.

L’age d’introduction d’aliments nouveaux : pour les textures, il apparait qukes
enfants de 15 mois qui n‘ont recu des aliments gigosment écrasés qu’aprés 10
mois sont considérés par leurs parents comme plificilds a nourrir.»
(ISSANCHOU, NICKLAUS, 2008)

L’exposition répétée: lorsque le parent propose un aliment rejeté @ eofant

pendant 8 jours, a un repas sur deux, le produitm@ésux accepté a la fin de
I'expérience. Des travaux ont montré la persistateceet effet apres 2 ans et demi.
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Le godt est un élément primordial dans la priseatitaire : c’est ce qui va permettre
a I'enfant de faire des choix, et donc de favorlaeronstruction de sa personnalité, a travers
lalimentation. L’étape de la diversification alim@ire semble étre un passage compliqué
pour beaucoup d’enfants, méme sans troubles. Avex nutrition entérale précoce et
prolongée, I'étape de diversification alimentaira pas lieu. Il en est de méme pour la
« période d’ouverture », propice a la découvertendavelles saveurs et a l'acceptation
d’aliments nouveaux. Nous verrons par la suitel quéi souvent un grand nombre de rejets de

goUlts ou de textures alimentaires apres un sed&ggenutrition entérale.

4. Aspects psychologigues de la prise alimentaire du

[eune enfant

L’alimentation du nourrisson est tout d’abord umnesfion de survie : sans nourriture, le petit
de 'homme encourt un risque mortel. Au-dela deecptoblématique organique, se situent
des enjeux tout aussi considérables ; c’est praheipent au moment des repas que l'on
observera, dans les premiers mois de vie, la mis@lace de la relation entre I'adulte
nourricier et le bébé, par le contact, le regarad,dmblement d’un besoin.

L’acte alimentaire est un besoin, qui deviendra tiée un plaisir.

a) Plaisir/déplaisir

Durant la premiére année de vie de I'enfant, @edire lors de la phase orale (Freud), la
bouche est un lieu de plaisir.

La faim est un besoin instinctuel fondamental, aqéie un état de tension apaisé par le repas
(VIDALHEIT, 1993). Le bébé, par la manifestation slen inconfort, va permettre a la mére
d’effectuer son role de «nourrice » : elle lui denle sein ou le biberon, le nourrisson
commence a téter, le lait chaud afflue.

Cette satisfaction alimentaire et cet intense plaisl entretiennent, selon Freud, un rapport
d’'étayage le bébé va chercher a retrouver cette sensatjokable mémorisée, en dehors des

moments de faim (MERCIER, 2004). Si la tension injess apaisée immediatement par la
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mere, le nourrisson se satisfera seul jusqu’aunaiadesoin alimentaire, grace a une succion
non nutritive (succion du pouce, d’'une tétine,al&ahgue,...).

Par cette activité « auto-érotique », I'enfant ¢orns sa vie sexuelle (entendons iila
fonction qui consiste a obtenir du plaisir a partie diverses zones du corp$MERCIER,
2004)).

b) Construction du lien mére-enfant

Apres I'accouchement, le nourrisson et sa mere gloysiguement séparés, mais le bébé lui
est encore totalement dépendant.

Les moments de nourrissage sont extrémement psopite échanges entre la mere et son
enfant. Ce dernier fait I'expérience d’éprouvéssseiels multiples : la tension due a la faim

est apaisée, il se sent contenu, porté, caregs@déepar sa mere, ...

John Bowlby, dans sa théorie de I'attachement,itdgoe I'enfant nait avec un besoin de
contact. Par ces comportements (pleurer, crierjreduil cherche la proximité avec sa mere.
Si les premiers liens d’attachements sont de gudlénfant se sentira en sécurité. Il pourra,
en grandissant, supporter la séparation. lls somt¢ @ I'origine de l'individualisation du bébé
par rapport a sa mere.

«L’'attachement de I'enfant a sa mere est lié a léiséaction du besoin alimentaise
(VIDAILHET, 1993).

De plus, Anna Freud a écrit que, pour I'enfantelarésentation de la nourriture et celle de la
meére sont confondues. La distinction commencemaderl’'alimentation active (passage a la
cuillere) (FREUD, 1968).

La mére, quant a elle, répond aux besoins alinestaile son enfant. S’il accepte la
nourriture, elle se sent acceptée a son tour dtggeaonstruire en tant que mere nourriciere.
Lorsque son bébé prend du poids, cela la rassure sl compétences maternelles et ses
capacités a assurer la vie (CRUNELLE, 2006).
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Ce lien créé a travers I'aliment est tres fortf faour I'enfant que pour la mére. Il existe entre
eux une communication immeédiate dans laquelle chaessent I'état de I'autre : si I'enfant
mange moins, la mere s’inquiete et il le ressergstde premier mode d’échange du bébé
avec son milieu (PUECH, 2004).

¢) Individualisation de I'enfant

Au fur et a mesure des repas, I'enfant apprendnaaitre sa mere et communique avec elle

par le regard, le toucher, les vocalisations. llavpercevoir comme différente de lui.

A travers l'alimentation, I'enfant peut tester spouvoir sur I'environnement. En refusant la
nourriture, il percoit une inquiétude chez sa metea l'inverse, il la rend heureuse en
acceptant. Dr Abadie parlera méme dgomination par le stress provoqué par ses refus de
s’alimenter» (ABADIE, 2004).

Etre & l'origine de changements sur son environmérpermet a I'enfant de se représenter

comme un individu capable de choix. Il s’extraitldé¢otale dépendance a sa mere et structure

sa personnalité.

d) Fantasme d’incorporation

La cavité orale a un rdle central quant a la d#fiféiation du dehors et du dedans, entre le soi
et le non-soi. L’enfant peut accepter un alimenteotejeter.

Mais ou va I'aliment ? Que va-t-il se passer sil € a I'intérieur » ?

Le nourrisson, en prenant le lait proposé par aesnps, a développé un sentiment de sécurité
et de confiance. Mais lors de la diversificatiomantaire, il est confronté a des formes, des
odeurs, des couleurs nouvelles. Ingérer des élénm@gconnus peut étre percu comme

dangereux. L'enfant peut accepter ou non de precelresque.
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En 1912, Sigmund Freud décrit le fantasme d’incapon : en s’appropriant I'objet, en le
conservant a l'intérieur de soi, il y a un risquedevenir soi-méme I'objet, de s’approprier
ses propriétés (MERCIER, 2004).

Une relation sécurisante par de bons liens d'attaemt entre I'enfant et ses parents
permettra d’apaiser ces angoisses. Il pourra #aorsfaire confiance sur la non-toxicité des

produits proposés.
L’alimentation a toujours a voir avec I'échangectanmunication. C’est pourquoi le moment

du repas est si important pour le nourrisson darhstruction des relations avec le monde

extérieur mais aussi dans la construction de samdmotérieur.

5. Liens avec l'oralité verbale

Quelgues études récentes ont été réalisées potreneet évidence le lien entre l'oralité
alimentaire et I'oralité verbale. Bien qu'il soiifficile de conclure que les troubles de I'oralité
verbale et alimentaire sont indissociables, on rggenéanmoins des relations entre les deux
fonctions de la sphére oro-buccale. Les organeks giearole sont les mémes que ceux qui
permettent I'alimentation. Nous verrons que lep&tade développement de chacune des

deux oralités sont paralleles.

L'oralité verbale est la coordination de la veritda avec les fonctions de communication que
sont la phonation et larticulation. Elle débutesda naissance avec le premier cri. On
distingue l'oralité verbale primaire (les sons émimnt pas de significations symboliques) de

I'oralité verbale secondaire (les premiers mots).

a) Oralité verbale primaire

A la naissance, la premiére expression verbaleodueau-né est le cri.
Par la suite, les cris de I'enfant sont des sign@endouleur, de faim, de joie, d'appel. La

réponse des parents entraine généralement un mpaisele son état. kn favorisant la
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proximité avec les parents, le cri procure au n@auwé d’'une part un équilibre émotionnel,
et d’autre part un équilibre alimentaire, et par nsgquent lui assure une croissance
optimale.» (THIBAULT, 2010).

Le bébé produit également des vocalisations «x@&fle : les baillements, les gémissements,
les raclements,... |l n'est pas encore prét, d'umpde vue organique, a produire des sons
articulés mais il joue déja avec sa voix. Il la mied la transforme : sa voix lui apparait alors
parfois aigué, parfois grave, avec une intensitéd habituelle. L’enfant s’approprie les
sensations de son corps : il apprend a maitriseodadination pneumophonique et I'impact
des changements de position de ses organes phanalieobtient d'ailleurs différentes
réactions de la part des adultes qui I'entouresttyrsles sons qu'il produit.

b) Oralité verbale secondaire

A partir de 4 mois, le larynx est abaissé, le vdilepalais peut venir isoler le nasopharynx. La
langue passe de la position horizontale a une gardiion angulaire, elle devient plus mobile
grace a l'espace libéré par le larynx. Le nournssst alors capable de se ventiler par la

bouche. La double stratégie alimentaire va I gtoposée. De nouveaux sons apparaissent.

Le babillage rudimentaire : il s'observe généraletrentre 3 et 8 mois. Les émissions sont

plus longues. Le nourrisson entre dans I'imitati@s mélodies, des sons, encouragé par ses
proches. Les proto-syllabes apparaissent (premeemedinaisons sonores de type consonne-

syllabe). Il commence a boire au verre.

Le babillage canoniqgue : entre 5 et 10 mois, I'ehfaroduit des syllabes dupliquées de type

« bababa », «kapato », ... Au fur et a mesure de dgmeloppement, le rythme et les
mélodies vont évoluer, les productions sont plusbles. Vers 10-12 mois, certaines
productions stables sont mises en lien avec cedasituations ; les adultes finissent par
reconnaitre des sortes de mots, que les pareatpriégtent comme tels.

Dans l'alimentation, la mastication apparait graaex mouvements de diduction de la
machoire. Les mouvements linguaux dans I'espacedbwsont plus précis. L'enfant peut

manger des aliments solides-mous.
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Le babillage mixte : entre 9 et 18 mois, I'enfatitise un « proto-langage ». La forme du

langage commence a s’installer : mélodie, intomatiifférenciée selon son objectif. Les
toutes premiéeres phrases produites sont des prodoatifs et ont comme fonction d’atteindre
un but (ex: «mam » pour exprimer la faim, le faié vouloir manger). Puis les
protodéclaratifs se mettent en place; il s’agioral d'un partage d’information ou
d’expérience avec une tierce personne (ex : «wpdur « regarde, le chien est [a! »). Les
gestes viennent en complément du langage : legg@nmide considérablement I'enfant a se
faire comprendre, a faire du lien entre ce qu'll ei ce qu’il montre (si I'adulte vient
interpréter et encourager ses propositions).

L’enfant va pouvoir commencer a manger de la rimwer solide et donc avoir une
alimentation proche de celle de l'adulte (tout espectant les besoins nutritionnels liés a

'age).

On observe donc que les oralités alimentaire dialeront la méme origine anatomique : la
cavité buccale.
Lors des dix-huit premiers mois, les schemes mstsiorganisent : cela favorise la prise

alimentaire et la variation des sons produits jeafant.

Les auteurs suggerent tous un lien évident endrddex oralités. Il reste néanmoins difficile a
objectiver malgre les difféerentes recherches sifignes réalisées sur le sujet. Les troubles de
I'oralité alimentaire peuvent favoriser un retarthamise en place du langage oral, mais ce

n'est pas systématique.

Dans ce premier chapitre, nous avons compris lgptaxité du bon développement de
loralité chez l'enfant. Si cela nécessite ['intdé§r des structures anatomiques et
neurologiques, le bon développement relationnekdi@nfant et ses parents va également lui
permettre d’étre en confiance et d’accepter de fd& nouvelles expériences sensorimotrices.
Certains enfants peuvent néanmoins compenser uguaatans un des aspects de |'oralité
alimentaire (organique, psychique,...) ; d’autresaatd vont se servir des moments du repas
comme moments de communication de leur détresdeudeangoisses.

Dans le chapitre suivant, nous aborderons ces lesujui peuvent émerger d'une mise en

place défectueuse de l'oralité.
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. L'ORALITE PERTURBEE ET LA
NUTRITION ENTERALE CHEZ
L'ENFANT

Nous avons constaté que la mise en place de t@mdéipend de trés nombreux parametres :
un bon développement foetal qui permet I'intégriéé dtructures anatomiques nécessaires a
I'alimentation, une coordination neuro-motrice efnte, une sensitivité adaptée, une qualité
de relation entre la mére et I'enfant, ...

Si 'un de ses parametres est perturbé, la fonetiomentaire peut étre compromise.

Lorsque la pathologie organique prédomine, une cmapte psychologique peut apparaitre :
la prise en charge doit donc porter sur tous letetas car la seule « réparation » physique ne

permettra pas forcément la reprise alimentaire dlém

A.ORIGINES DES TROUBLES DE L'ORALITE

Si certains syndromes génétiques sont caractéesée, autre, par des troubles de l'oralité, il
est néanmoins difficile de réaliser un tableau igrdes causes de ces troubles tellement elles
sont multiples et intriquées les unes aux autres.

Ce chapitre abordera donc les pathologies les fpiigsiemment associées a des troubles de
I'oralité (GROUPE ORALITE, 2008) puis la possib#libu non de distinguer les composantes

psychologiques des composantes organiques.

1. Les principales causes de troubles du comportement

alimentaire du jeune enfant

Nous allons aborder les causes des troubles dalitéoralimentaire, qu’elles soient

secondaires a une pathologie digestive, a une lpgibaextra-digestive, a une anomalie de la
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succion-déglutition, a une pathologie acquise d#elglutition, a une embryogénese perturbée

ou encore dues a une prématurité.

a) Les troubles de l'oralité alimentaire secondairesuae

pathologie digestive

La douleur ou linconfort ressenti lors de refluxastro-cesophagien ou de coliques
fonctionnelles peut se manifester par une anordgid'enfant : il refuse les situations qui
provoguent une augmentation de la géne.

Cette absence d’appétence pour la nourriture sauket également dans la maladie cceliaque

ou encore dans l'allergie aux protéines du laivaiehe.

b) Les troubles de I'oralité alimentaire secondairesute

pathologie extra-digestive

Les tumeurs de la région hypothalamo-chiasmatiqeievgnt entrainer des altérations du
rythme faim-satiété par déseéquilibre hormonal. lie®lérances alimentaires d’origine
métabolique (intolérance au fructose par exempt@)qmuent un rejet de la nourriture.

Les cardiopathies congénitales et les pathologidmgnaires entrainent parfois des troubles
alimentaires car le travail respiratoire, amplifidr des dyspnées, augmente les besoins
energeétiques ; des reflux gastro-cesophagiens omlagations peuvent également entraver le

bon développement de l'oralité alimentaire.

Enfin, toute pathologie qui nécessite une hospdébn précoce, en lien ou non avec la

sphére oro-faciale, peut engendrer des troubléaldeentation.

c) Les anomalies congénitales de la succion-déglutitio

Dans les anomalies congénitales entrainant dedlé®ude la succion/déglutition, on

retrouve :
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- Dysfonctionnement néonatal du tronc cérébral eteéce de Pierre Robin
- Certaines pathologies constitutionnelles syndroesqusyndrome de Down
(trisomie 21, microdélétion 22q1° syndrome de Willi-Pradér..

-> Atteinte neuromusculaire congénitale

Développons a présent I'impact des fentes facglesa prise alimentaire du nourrisson.

d) Les pathologies acquises de la déglutition

Ce sont des pathologies qui entrainent une doutdte une incapacité a la déglutition ou une
désorganisation neurologique qui entrave la ségupratrice de déglutition. Il peut s’agir de
bralures peptiques (reflux gastro-cesophagien) asticpie (ingestion de substance oxydante
comme l'eau de javel), d’infections aigués des woi@ériennes supérieures ou de
pneumopathies. Il y a aussi les pathologies negigues acquises : tumeur et compression du

tronc cérébral, atteinte compressive myogéne, antihsculaire cérébral, encéphalites, ...

* La séquence de Pierre Rotsa caractérise par un rétrognathisme, une glassept une fente vélo-
palatine. La mauvaise coordination de la succiodeela déglutition ne permettent pas l'allaitement.
La prise au biberon est facilitée par 'usage dmeémolle mais si elle n'est pas possible ou trop

fastidieuse, une sonde gastrique est alors poséeppamettre la prise de poids.

® Trisomie 21: syndrome génétique lié a la présence d’'un chsome surnuméraire sur la*?4paire
chromosomique, entrainant une hypotonie globale semsibilité moins précise et peu de sensation de

faim/satiétée.

® Microdéliétion 22g11 syndrome qui entraine une malformation cardiagoevant étre associée a
des anomalies de la partie supérieure de la bowtles qu'une incompétence pharyngée entrainant
des troubles de la déglutition ou des divisionglals ou palatines (fente vélo-palatine) ou unevdil

palais court.

" Syndrome de Prader-Willidd & une anomalie génétique sur le chromosomet ®ncerne une
naissance sur 25 000. Il se caractérise par unetdryip majeure (absence de succion efficiente), une

hyperphagie, des troubles d’apprentissage et dpodement.
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e) Les conséguences d’une embryogénese perturbée

Le développement faetal suit une organisation strtta besoin de neuf mois pour donner
toutes ses chances au futur nourrisson. Lorsquebligogénese est perturbée dans son bon
déroulement, on peut par exemple observer des tdédaufusion des bourgeons faciaux : les
fentes faciales. Nous allons aborder I'impact dgecealformation, ainsi que celui de la

prématurité, sur la prise alimentaire du nouveau-né

Les fentes faciales :

Les fentes faciales sont la conséquence d’'une nmsaufidsion entre deux bourgeons faciaux
et se retrouvent chez un nouveau-né sur 800.

Elles peuvent compliquer la prise alimentaire orabés une adaptation suffit généralement a
la maintenir. Un enfant ayant une fente palatineoé@gera beaucoup de difficultés a
I'allaitement a cause d’'une succion non efficatbeuverture du palais ne permet pas de créer
une dépression intrabuccale suffisante pour faiildirjle lait du sein maternel. La prise
alimentaire au biberon sera plus aisée, avec dérpree une tétine molle. Au contraire, avec
un enfant porteur d’'une fente labiale, I'allaiternematernel sera plus facile car le sein se
modele a la fente et comble les fuites possibles.

La chirurgie permettra par la suite de reconstitasrstructures anatomiques malformées et

une prise en charge orthophonique pourra amélieveifonctionnalité.

f) La prématurité :

La durée normale de grossesse est de 40-41 semamgsenfant né avant 37 semaines est
considéré comme prématuré. On définira ensuite dgréd de prématurité : la faible
prématurité (33-34 semaines), la grande prémat(#8€32 semaines), I'extréme prématurité
(26-28 semaines) et les prématurissimes (22-25ise8)a

On estime a 55 000 le nombre de naissances présaatur France. Cela augmente chaque

anneée ; les deux facteurs principaux seraient lsdeadu taux de natalité (9% de 1998 a

41



2008) et la hausse des grossesses multiples (en2@&o d’augmentation en 12 ans) qui
représentent la premiére cause d’accouchement fréma

60% de ces accouchements prématurés seraient idéorigpontanée : la mére a des
contractions et se met au travail plus tét queteeé prévu. L’accouchement prématuré peut
étre également iatrogene, c’est-a-dire décidé 'pauibe médicale car les risques pour la

meére ou pour I'enfant sont trop importants si léuleeste in utero. (INSERM, 2012).

Sortir plus tét du ventre de sa mere n’est pas sanséguences, le foetus a besoin d’au moins
37 semaines pour étre prét a affronter le mondériexir.L’enfant né prématurément présente
donc des immaturités qui peuvent conduire a uneitabisation en service de néonatologie,

pour lui permettre de se développer.

L’oralité primaire de I'enfant né prématurément estravée par des réflexes oraux plus lents
gue chez le nouveau-né a terme. Rappelons égalemertd coordination succion-déglutition
n'est mature qu’a partir de 34 semaines et parfeite fonctionnelle avec la respiration a 37
semaines. Le prématuré ne peut généralement pmsesiter par voie orale a sa naissance ; si

la tétée est possible, c’est au prix d’un effospieatoire important.

2. Anorexies psychogenes

Face a un enfant qui refuse de s’alimenter, une l&s pathologies somatiques écartées du
diagnostic, se pose la question d’'une problématigyehologique. Nous évoquerons donc les
différentes situations connues pour lesquellesrisepalimentaire est entravée (ABADIE,
2004).

L’anorexie commune d’opposition du deuxieme semesdr:

Elle apparait frequemment lors d’un passage trpmleaa I'alimentation a la cuillére, suite a
une infection ou a un bouleversement dans la viéedé&nt. Celui-ci marque de I'opposition
au cours des repas et semble ne pas avoir fagst Blors important d’aider les parents a ne

pas rentrer dans le conflit, qui pourrait favoriepersistance de ce refus alimentaire.
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Les formes séveres d'anorexies mentales infantiles

Elles peuvent émergées dans un contexte de graundeasce psychique du nourrisson, qui
communique alors sa détresse par une des raraia@iiqu’il peut contrdler : I'alimentation.
On peut observer d’autres signes d’angoisse conemevbmissements, les troubles du
sommeil, I'inhibition motrice, la perte du contact,

» Un exemple : relation mere-enfant perturbée
A sa naissance, I'enfant est entiérement déperidaatmére ou a I'adulte qui prend soin de
lui. Par les odeurs, la voix de sa mére, sa chateson regard bienveillant, le bébé est apaisé.
En expérimentant la distance avec l'autre, il caiissa propre identité.
La meére lui parle, met des mots sur ses émoti@tie :exerce sa fonction de « contenant »
(WILLIAMS, 1998). Son réle est essentiel, elle géatie » le flot de sentiments qui peut
submerger son enfant et donc I'apaise. On peugmpdd relation de nourrissage, expression
qui témoigne ici de la fonction alimentaire maisalégnent des apports permettant la
construction de la vie psychique de I'enfant.
«Les capacités d'attachement, les compétences drele et de I'enfant vont permettre
I'ajustement progressif et 'harmonie (VIDAILHET, 1993).
Certaines meéres ne peuvent pas tenir ce role hiEmigsoit parce qu’elles sont elles-mémes
en proie a des angoisses ou des conflits psychiquieies ne peuvent surmonter, soit parce
gu’elles sont absentes.
Les conflits maternels peuvent étre dis a uneioalalifficile avec I'alimentation. Certaines
femmes témoignent de leur amour et répondent asaite de leur enfant systématiquement
par la nourriture. Lorsque ce dernier refuse, qedat étre vécu comme un refus de leur
amour. D’autres meéres ayant des troubles du coeperit alimentaire (dans le passé ou le
présent) vont inconsciemment transmettre a lewargrdfe stress autour du repas ou la charge
négative que représente I'action de manger, dersplir.
« Sila mére (le contenant) ne peut étre en empatree les sensations et émotions qui n’ont
pas de sens pour son bébé et qui I'accablent,lsire peut pas accomplir la fonction de
métaboliser les projections et de leur donner unssegans son psychisme a elle, alors ces
projections restent non traitées et indigestes p@amfant, et reviennent vers lui sous la forme
d’une terreur sans non». (WILLIAMS, 1998).

Les psychoses infantiles débutantes

Bien gu’ils ne permettent pas I'établissement dagdostic, les troubles du comportement

alimentaire sont fréquents dans les troubles pgigines de I'enfant.
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Les anorexies post-traumatiques

« Les causes les plus usuelles de traumatismes @®eoisque d’anorexie ultérieure sont la
prématurité, la réanimation, la bronchodysplasidmponaire, les anomalies du tube digestif,
surtout les chirurgies de I'eesophage, du diaphraghemtérocolite ulcéronécrosante, les
diarrhées graves rebelles, les anomalies du caueégrodigestif,..» (ABADIE, 2004).
Lorsqu’une alimentation artificielle est mise emq#, c'est pour répondre a une détresse de
'enfant. Mais, si elle favorise la prise de poielsdonc le développement, elle provoque
d’autres souffrances.

Cette sonde perturbe ses sensations de faim eatidees mais I'éloigne également de tous les
apprentissages liés aux moments des repas. Lectphigsique avec sa mere, les stimulations
olfactives, gustatives, tactiles et visuelles sg#duites. Il subit également une agression
physique a travers tous les soins relatifs a latmrt entérale : I'entretien du matériel médical
auquel il est relié, l'irritation nasale s'il s’agl’'une sonde naso-gastrique, la chirurgie pour la
pause d'un bouton de gastrostomie si besoin, leseds abdominales fréquentes ou les
reflux gastro-cesophagien dus a la nutrition ergérbh plaisir de I'alimentation est un

apprentissage qui devra se faire a posterioriados avec de grandes difficultés.
Les refus alimentaires sans raisons organiquesdemat une réalité a prendre en compte dans

I'établissement du diagnostic. Mais il est parfdifficile de distinguer les troubles d’origine

psychogene et ceux d’origine somatique.

3. Organigue ou psychologique ?

Apres avoir décrit les principales pathologies diEsgjuelles il est fréquent d’associer des
troubles de I'oralité alimentaire, nous allons éyper pourquoi un strict clivage entre le
somatique et le psychique est réducteur et peuavatla prise en charge en masquant une

partie de la problématique de I'enfant.

«L’élaboration des conduites alimentaires évolueimierdépendance avec la maturation
organique, le développement sensorimoteur, la rma#itm psychoaffective et la
diversification alimentaire» (PUECH, VERGEAU, 2004). Quand un enfant refulse
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manger, il peut s’agir d’'un de ces éléments quinaist a mal. Mais cela peut également
correspondre a un systeme qui se déséquilibrerefyes sont modifiés, I'enfant tente de
s’adapter en adoptant de nouvelles conduites ataires.

Dans une pathologie organique connue, dont le d&tgnindique clairement son implication
dans les troubles alimentaires, il peut y avoir somposante psychologique qui viendrait
accentuer la dysoralité.

A Tinverse, bien qu'il N’y ait pas de pathologiesganiques évidentes et que des signes
amenent a penser en termes d'anorexie psychogame,examen médical régulier est
indispensable. Ce dernier permettra d’avoir d’autréormations infirmant ou questionnant
sur la présence sous-jacente d'un trouble organique bien de diagnostiquer des

somatisations dues a la douleur psychique.

«L’acharnement a trouver, sans discernement, dans maltiplication d’examens
complémentaires, une lésion cachée, risque d’aggréangoisse de la mere et 'anorexie de
'enfant. [...] Le diagnostic d’anorexie mentale naitdpas étre un diagnostic d’élimination
(VIDAILHET, 1993).

L’enfant doit donc étre suivi de maniére réguliéteohérente. Les deux hypothéses pour les
troubles du comportement alimentaire doivent éimasagéees avec la famille. Une prise en
charge pluridisciplinaire de ces troubles va damsens. Quand on retrouve des troubles du
comportement alimentaire a la suite d’'une nutrigmérale prolongée, les causes organiques
ont créé des troubles psychogénes face a la noetriyne fois qu’il n’y a plus de contre-
indications a I'alimentation orale, I'enfant « peutmanger mais ne « veut » pas, carily a eu

une perturbation dans son apprentissage de I'antienalimentaire.
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B.CONSEQUENCES DES TROUBLES
ALIMENTAIRES

Les troubles alimentaires précoces engendrentrdésematiques liées a la survie de I'enfant.
C’est en effet par des apports nutritionnels régsliet adaptés a son age que le nourrisson
peut continuer a se développer. Ces troubles péwdgalement mettre a mal la qualité de
développement psychique de I'enfant, en entravamektion avec la mére nourriciere et en

lui faisant subir parfois des hospitalisations muisent a sa rencontre avec son entourage.

1. La dénutrition

Pour que sa croissance soit harmonieuse, I'enfdamsain de nombreux nutriments : des
nutriments énergétiques (sucres ou glucides, neatigrasses ou lipides), des nutriments
constructeurs (protéines) et des nutriments predest (vitamines et minéraux). Lorsque
'enfant n’a pas une alimentation adaptée, soitrpanque d’apports soit par difficulté ou
incapacité a s’alimenter, il risque une déshydi@tatun retard de croissance, une anémie ou
encore des carences (en vitamine A par exemplg). dganisme sera également moins
efficace pour combattre les infections, ce qui feagiliser considérablement sa santé.

2. L’hospitalisation précoce

L’annonce du besoin d’hospitaliser le jeune en&sttsouvent vécue comme un traumatisme
pour les parents. A cette angoisse parentale $&jon sentiment d’'impuissance, voire de

culpabilité.

«Quand l'enfant est hospitalisé a quelques jours,goelques mois de vie, il est arraché
brutalement a son environnement ; faute de chamigne-enfant, il est le plus souvent seul le
soir, dans un lit inconnu, entouré d’adultes incagnvoire ressentis comme menacants ; il

sent ses parents angoissés, tendus, différeBANESI, 2009).
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a) Conséguences de I'hospitalisation sur la constractidu

lien mere-enfant

La relation entre la mére et I'enfant se fait epilésence des deux protagonistes. Lorsque le
nourrisson doit étre hospitalisé dans ses prenoenrs de vie, I'absence de I'un entrave la
construction du lien. Si la pathologie est décotever la naissance, la force des sentiments
contradictoires (beauté de la mise au monde etissgydace a la maladie) mélée a une
réaction hormonale apres I'accouchement laisseeianmfe dans une stupéfaction qui peut

compromettre I'investissement de sa fonction maférn

D’aprés la théorie de I'attachement de John Bowlmnfant a besoin d’'un adulte pour
réguler ses émotions. L'adulte (le plus souventmiare) qui lui apportera du réconfort
guotidiennement sera « la figure d’'attachementmattachement sécure est établi si I'enfant
a confiance en sa mere (ou tout autre adulte pmygune la figure d’attachement) et si elle
peut répondre aux besoins de son enfant. Ceci magiee au bébé d’aller explorer son
environnement, parce qu’il sait qu'il peut se rééngorées de sa mére en cas d’angoisse.
Quand la figure d’attachement de I'enfant n’est pEsente, en cas d’hospitalisation séparant
l'enfant de ses parents, la mise en place d'undiartre réciproque est retardée voire
entravée.

«Grace au soutien parental, a un attachement sédigefant récupere mieux. Il est aussi
plus combatif face a sa pathologie. Lorsque le camegnent parental est désorganise, et en
dehors d’une urgence médicale, la priorité des @ssfonnels est de rassurer, d’accompagner

les parents pour qu’ils puissent soutenir eux-mélea@senfant> (POUTIER, 2012).

b) Les stimulations orales du nouveau-né hospitalisé

Lors d'une hospitalisation précoce, les éprouvéssagels du jeune enfant sont bien
différents de ceux qui lui permettent de découlgimonde extérieur. Malgré les progrés
réalisés par la mise en place de soins adaptés lpsunouveau-nés hospitalisés, les
stimulations sont parfois agressives. Les odeusspdaduits chimiques, la lumiére trop forte,
la surstimulation lors des soins, I'environnementyant des machines... Si, de plus, I'enfant

est nourri par une sonde, les sensations gustatrgsabsentes.
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La construction de l'oralité, qui s’organise notaemhautour de I'alimentation, au sein ou au
biberon, stimulée par le go(t et 'odeur du laiagt, 'odeur de la peau de son parent, par le
regard bienveillant de celui qui le nourrit...estramée pendant I'hospitalisation.

« L’'investissement de la sphére orale des enfantpitadisés peut étre entravé par des soins
intrusifs ayant pu amener le bébé souffrant d’uredaatie digestive chronique a perdre le
réflexe de succion, a développer des hyperréagsithaut-le-cceur, nausées, vomissements),
a refuser la diversification des textures, a déppkr des difficultés de mastication dues a une
hypotonie bucco-faciale..., ces troubles s’organisamtdysoralités alimentaires. (BELIS,
2009).

Il y a donc une surstimulation non naturelle pabligation des soins et des dispositifs
meédicaux pour assurer la bonne santé de I'enfaninet sous-stimulation par I'absence
d’expériences positives telles que le contact deelau de sa mére, I'alimentation orale, ou

encore la présence d’'une personne connue et s@uieris

C.NUTRITION ARTIFICIELLE

Lorsque l'alimentation par voie orale est impossildu insuffisante pour permettre la
croissance de I'enfant, il est nécessaire de metirplace une alimentation artificielle par
sonde, de facon entérale ou parentérale. Danddle cke cette étude, nous nous intéressons

plus spécifiguement a la nutrition entérale.

1. Les différents types d’administration de la nutoim

artificielle

Les nutriments peuvent étre administrés par voieeuse (nutrition parentérale) ou dans

'estomac (nutrition entérale).
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a) La nutrition parentérale

Les nutriments nécessaires a I'organisme sonts#iffudans le systeme intra-veineux a l'aide
d’'une perfusion. Le circuit habituel de I'alimendet et de la digestion est donc mis au repos.
Cette alimentation artificielle est utilisée lorgqdes probléemes moteurs et d’absorption

entrainent une insuffisance intestinale.

Il est néanmoins préférable, si cela est a noupeasible, d'utiliser la nutrition entérale, que

nous allons détailler a présent.

b) La nutrition entérale

C’est 'administration des substances nutritiveses8aires a I'organisme pour se développer
harmonieusement (de I'énergie, des glucides, de®ipes, des lipides, des vitamines, des
sels minéraux et de l'eau) a l'aide d’'une sondeyrtecircuitant ainsi la voie orale.
Contrairement a la nutrition parentérale, les iménts sont digérés normalement et les
défenses de I'organisme présentes dans l'intestingimulées. Avec une alimentation qui se
rapproche de celle par voie orale, la reprise altaiee sera facilitée car le systeme digestif
n’a pas totalement cessé de fonctionner durarg pétiode.

Nous allons détailler a présent les modes d’adimnatisn de la nutrition entérale, les modes
d’infusion des nutriments, la réalité de la nubritientérale a domicile puis nous aborderons la

guestion du sevrage de la sonde alimentaire.
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Modes d’administration ;

sonde
naso-gastrigue

sonde
naso-jéjunale

sonde de
gastrostomie

sonde de

Jéjunostomie [

Les differentes sondes utilisées pour l'alimentation entérale

Sonde naso-gastrique elle entre dans le nez et arrive dans I'estomac.

Sonde naso-duodénaleelle entre dans le nez et arrive dans l'intestin

Gastrostomie: la sonde est implantée dans I'estomac par umcdgmnent chirurgical de
'estomac a la paroi abdominale ou par gastrostgrareutanée endoscopigue (GPE, incision
locale de la peau du ventre avec accolement deies).
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Jéjunostomie: la sonde entre par le ventre et va directemans d'intestin (au niveau du

jéjunum) par abouchement chirurgical du jéjunura pdroi abdominale.
Les sondes par voies nasales sont plutdt utilipées de courtes durées. Le changement

régulier de la sonde peut entrainer une irritatiasale et pharyngée. Les sondes reliées

50



directement a I'estomac ou a l'intestin sont prés@es pour des nutritions artificielles de

longue durée.

Modes d’'infusion :

Par bolus: a I'aide d’'une seringue, les nutriments sont iaistrés lentement dans la sonde.
Si le bolus est poussé trop rapidement, il y aisgue de reflux gastro-cesophagien.

Par gravité : une poche de nutriments est placée en hautealié&t par un tuyau a la sonde.
Le débit est réglé en nombre de gouttes a la minute

Par pompe a régulateur de débit une tubulure (ouverture destinée a recevoirolads)
spéciale est adaptée sur une pompe a régulateiébite Le débit est réglé selon le temps de

passage désiré.

L’alimentation artificielle peut étre administré& eontinu (NEDC : Nutrition Entérale a
Débit Continu), sur 24 heures en changeant leorkdes uns aprés les autres tout en
conservant le méme deébit. Elle est généralement supportée au niveau digestif mais elle
supprime toute sensation de faim ou de satiétguceisque de compliquer la reprise de
'alimentation orale. De plus, elle impose un «ot@ement » constant et limite donc les
activités extérieures (promenade, école,...).

L’infusion des nutriments peut également se faire plusieurs périodes plus courtes dans la
journée ou bien en une fois la nuit pendant envitdh. Elle permettra au patient de mener
une vie ordinaire durant la journée. Mais cettesgimlimentaire plus rapide peut avoir des
conséquences digestives mal supportées et provoaiesr troubles du sommeil
(vomissements, inconvénients dus aux bruits demape s’il y en a une,...).

Il est préférable pour 'enfant d’avoir une nutitidiurne fractionnée. Mais il est « branché »
guatre fois par jour pendant 1h30 voire 2h, ce entrave la vie sociale et familiale. En
stimulant la déglutition a I'aide d’'une sucettedmila compote en début de branchemelds «
ondes péristaltiques oro-pharyngo-oesophagiennes diéclenchées vont préparer I'estomac
et fermer le pylore assurant ainsi le travail gagtie et la protection intestinale (SENEZ,

2010). En un ou deux mois, le bolus peut passébeaninutes.

Inconvénients de la nutrition artificielle :

L’alimentation par sonde peut provoquer des désagmés quotidiens pour I'enfant. lls

peuvent étre liés a des phénomenes d’intolérancee enanifester par des coliques, des
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ballonnements, des nausées voire des vomissemeatgeflux gastro-oesophagien est
également fréquent: la position demi-assise duemiate diminue, sans le supprimer
complétement. L'administration des nutriments dl&idébit continu entraine un moindre
retentissement sur les pressions d'ouverture du dead’cesophage (BRICAR, MAYO,
DUBUS, 1997).

De plus, il est frequent d’observer un ralentisseingel développement de l'oralité (I'enfant
n'apprend pas a s’alimenter seul), un ralentissémerdéveloppement linguistique, social et
moteur, une résistance face aux tentatives d’aliatiem et un refus de toute nourriture, ... La
sensation de faim est absente. (DUNITZ-SCHEER, R011

La nutrition entérale & domicile :

Lorsque I'aide nutritionnelle par sonde doit étrelpngée, malgré une stabilité de la situation
meédicale, le retour du patient chez lui est poss@ghce a la nutrition entérale a domicile
(NEAD). Cela demande un investissement importari& gart des parents.

En effet, pour que la NEAD soit possible, il faut’itg bénéficient d’'une formation par
I'équipe hospitaliere afin de maitriser la miseptace de la sonde naso-gastrique ou les soins
de gastrostomie, la manipulation des pompes, leeptién des differentes complications,...
Mais il est évident que cette seule formation rféitquas pour répondre a toutes les questions
gue se poseront les parents au retour a domicést Important d’avoir un suivi régulier avec
le médecin pour adapter la NEAD a la vie de familleexiste aussi des petits livrets a
destination des parents (comme « Trucs et astueparm@nts a parents » (NUTRICIA, 2011))
qui, sans prétention technique ou médicale, proposies solutions pratiques pour
'adaptation de cette sonde dans la vie de I'endéafd vie familiale.

Car, sans soutien, les parents qui se voient adtrile réle de soignants peuvent étre dépasses.
Cette place risque dailleurs d’étre mal vécue @ntlaver la qualité de la relation parent-

enfant.

Néanmoins, les avantages psychoaffectifs sont dérales : I'enfant peut rentrer chez lui
parmi ses proches, aller a I'école, jouer avecfigges et sceurs, dormir dans son lit,... Le
développement social et psychomoteur est plus aiséfant est plus en confiance a la
maison qu’'a I'hépital donc plus disponible pourdéade nouvelles expériences. Le moment
du repas, méme si I'enfant est nourri par sondefagerable a la communication avec ses
ainés : il va pouvoir participer a I'échange, saif@ariser avec les aliments en les manipulant,

les sentant, et pourquoi pas en les goltant, siestlpossible.
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«Les bénéfices en terme de développement psychomdéewie familiale et d’insertion
scolaire sont évidents. Enfin, le colt financiercgtéte méthode est intéressant en termes de
santé publique» (GOULET, JAN, 1993). Effectivement, il n'y a pade frais

d’hospitalisation.

Sevrage:
Quand les problémes médicaux ayant entrainé I#&iontartificielle sont résolus, il n’y a pas

de raisons de garder la sonde. Seulement, cepassiussi simple.

De nombreux criteres peuvent interférer dans lacdlfé du sevrage : 'age du début de la
nutrition entérale, la durée, le passé hospitatler 'enfant (temps passé a I'hépital,
chirurgies,...), ses traumatismes oraux, ses évenhaidicaps (déficit intellectuel, troubles
autistiques, retard de développement, ...), etc.

Si I'enfant a été nourri artificiellement dés se®mieres semaines, il n'a pas ou peu
d’expériences d’alimentation orale. Pour lui, lecait alimentaire ne passe pas par la bouche,
mais par le petit trou dans son ventre. Il a toutaouvrir : les sensations, les praxies de
mastication, le godt des aliments, ...

Si la sonde a été posée avant la diversificatibm, Fexpérience de la succion et de la
déglutition, qui seront déja des schemes moteurontaires. Mais il lui manque
'appréciation des saveurs et des textures.

Cela peut créer une appréhension face a la naeritest-ce dangereux ? ou est-ce que ca
disparait ?

Mais un des problemes majeurs est bien le mangympétence pour les aliments. La nutrition
entérale a modifié voire supprimé le cycle de famtiété. Lors d’'une infusion continue des
nutriments, I'enfant n’a jamais faim, il ne saitiplce que c’est. La faim est un besoin primitif
qui n’est plus ressenti.

Le besoin est un processus pulsionnel qui entrainétat de tension, apaisé quand il est
comblé. L'appétit est par contre un désir de mamgdgegolter a des aliments. Maike<désir
nait d'un réinvestissement psychique d'une traceésique de satisfaction liee a
l'identification d’'une excitation d’'une excitatiopulsionnelle. »(FREUD, 1967). Donc un
enfant qui ne connait pas la faim, ni la satiét®, peut pas avoir d’appétit. Il goltera
éventuellement par sollicitation de I'entourage,umpdaire plaisir. L'enfant comprend

egalement tout I'enjeu qu’il y a autour de la ndure chez ses parents. Son refus entraine du
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stress chez ses parents et il le ressent. Il sgradhns une situation ambivalente : faire entrer

un corps étranger en lui sans envie ou rendreaesfs inquiets ?

L’accompagnement du sevrage est donc une priseage particuliere qui doit étre adaptée

a chaque enfant, chaque famille.

D.QUAND LA PARENTALITE EST PERTURBEE

La parentalité peut étre définie comme I'ensembimoisé des représentations mentales des
parents, de leurs affects, de leurs désirs et dies leomportements en relation avec leur
enfant, qu’il soit a I'état de projet, attendu aaurs de la grossesse ou déja né (MAZET,
STOLERU, 2003).

La venue au monde d’'un enfant implique la naissaecparents. Un couple faisant le choix
de concevoir un enfant (ou de I'accueillir suiteirge grossesse non anticipée) le fait déja
naitre dans un monde de parole. Il est imaginéséesa place se construit au sein de la
famille avant méme son arrivée. Les futurs paresds projettent alors : I'éducation,
I'organisation pour le quotidien, choix du prénom,...

Leur réle de parent sera influencé par leur prdpstoire personnelle : il y a souvent une

identification ou un rejet de la maniere dont i été eux-mémes élevés.

Lorsque I'enfant nait avec un handicap (non diatigeé a la grossesse) ou qu’il doit étre
hospitalisé, tout se bouscule. Le fantasme de issalace sans encombre et de I'enfant
imaginaire laisse place a une situation non magripar les nouveaux parents. Le corps
médical est omniprésent et propose ce qui est &pmpour I'enfant. Méme s'ils doivent
donner leur accord, le pere et la mere se senggusdedes de ce role, ce n’est plus eux qui
assurent la bonne santé et les soins de leur bébé.

«Le handicap marque l'enfant du sceau de I'étrangetésemble frapper ses parents,
géniteurs de cette anomalie, de stupeKORFF-SAUSSE, 1996).

L’annonce du handicap ou de la maladie est un mbotmes violent. Méme si les parents se

doutent de la différence de leur enfant, il fau¢ gela soit nommeé.
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De nombreux témoignages parlent de I'annonce dudkdie : quelques mots du médecin
sont percus, mais le reste du discours n’est penenm, pas entendable. Une mére déclare :
« Cette situation de parent d’'un enfant handicapéteste personnelle, chacun réagit de
facon difféerente. Et il n’est pas question d’atténliannonce, je pense le choc indispensable
et inéluctable. Si le choc n'existe pas au momentl’anonce, il se fera plus tansd
(MUNCHENBACH, 2010).

Il peut étre parfois difficile pour certains paremte construire leur relation avec I'enfant. |l

faudra faire le deuil de I'enfant imaginaire poé@ussir a repenser le projet familial.

Avec un enfant présentant des troubles de l'aliat@nt, les parents seront soumis a un grand
stress d0 a la problématique vitale d’'un manqueudements. De plus, I'incapacité a nourrir
leur enfant peut entrainer un sentiment d'impuissathez eux ainsi qu'une sensation de ne
pas étre suffisamment bon dans leur réle parem&utant plus quand leur enfant bénéficie
d’une nutrition entérale a domicile : c’est parfeécu comme un échec de la part des parents
dans leur mission d’assurer la survie de leur d@rgan I'alimentation ; le matériel technique
et les soins seront comme un rappel quotidien.

« Dans des occasions dles meres]peuvent étre fréquemment sollicitées pour des soins
techniques, certaines se précipitent dans un réle doignantes », se mettant ainsi a distance
de leur position maternelle, alors que d’autrestfpes sidérées, ne voient plus en leur bébeée
gu’un corps souffrant ou « abimé » et ne saverd plun’osent pas jouer avec lui, le risque
majeur étant toujours de s’engager dans un éviténuen contact et/ou du plaisir des
échanges corporels. (MERCIER, 2004).

Ce chapitre a permis de mettre en évidence leérdiffes causes possibles des troubles de
I'oralité alimentaire et les conséquences sur kelbppement de I'enfant mais aussi sur la
construction parentale. Nous allons a présent &bdes modalités de prise en charge des

troubles du comportement alimentaire.
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IIl. PRISE EN CHARGE DES TROUBLES DE
| 'ORALITE

Chaque enfant est unique : prendre en charge wamtepbur ses troubles de l'oralité, c’'est
mener une Vvéritable enquéte en envisageant toegepittes possibles. L'objectif est de
favoriser les progrés de I'enfant, tout en annittiles risques. Nous verrons les principaux
axes thérapeutiques proposés en France, puis boudeaons la description d’une méthode

autrichienne pour le sevrage de la nutrition eteégai obtient de bons résultats.

A.PRINCIPES DE PRISE EN CHARGE DES
TROUBLES DE L'ORALITE ET DE LA
REALIMENTATION EN FRANCE

La prise de conscience de I'importance de I'oradité récente dans les équipes médicales.
Avec l'augmentation des naissances prématurées rejpbusse des limites de viabilité d’un
foetus, de nombreuses recherches ont été menékisnpact d'une prise en charge précoce
de l'oralité. Des professions variées sont susblgstid’intervenir dans la prise en charge de
ces troubles, tant les composantes d’'une bonneemation orale sont multiples. Cette
description des prises en charge ne pourra donétpasxhaustive.

Nous allons aborder les principes de I'éducatickcpece et de la prévention, de I'éducation
gnoso-praxique, de la désensibilisation d’'un réflbypernauséeux, des adaptations pendant
les repas, du plaisir alimentaire retrouvé, de ckagpagnement parental, de I'approche

orthophonique et du sevrage de la nutrition ergéral
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1. Education précoce et prévention

Les recherches des troubles de l'oralité et ddéidifés alimentaires ont mis en évidence que
certains de ces troubles étaient liés a des trasmmeg qui pourraient étre réduits en
ameénageant les prises en charge des nouveau-nésimidation précoce favoriserait une

reprise alimentaire plus rapide et donc une hdggatéon plus courte.

a) Adaptations dans les unités de soins de néonataogi

Le programme NIDCAP a été créé a Harvard en 1989 @st arrivé en France au centre
hospitalier de Brest. Il s’agit d’'un plan de samdlividualisé pour chaque enfant, mis en place
aprés une observation comportementale du nourrigsitnation de stress et stratégies
d’autorégulation).

L’équipe de l'unité de réanimation pédiatrique deedd le décrit ainsi: ke programme
néonatal individualisé d’évaluation et de soins d#/eloppement (NIDCAP) est fondé sur
'observation du comportement du nouveau-né prérdaén réponse aux stimulations de
'environnement. Le rble des parents dans le sautiei développement est renforce.
L’application de ce programme semble réduire la éturde ventilation, de gavage et
d’hospitalisation des enfants nés a un tres fadge gestationnel. Il entrainerait également
une meilleure maturation comportementale. L'impdaioin d’un tel programme dans un
service de réanimation néonatale nécessite uneexiéfi collégiale de I'ensemble des

professionnels concernés et une formation adapigeedsonnel» (SIZUN, 1999).

Voici des exemples d’adaptations dans les soinsodweau-né :

Le « peau a peau » le bébé est placé contre le thorax de sa merdeoson pere. Ca le
rassure et permet aux protagonistes de faire cesenace.

Le bain enveloppé: le nourrisson est enveloppé dans un lange,timés dans I'eau, puis
guand il se détend, on enleve le drap.

Le soin a quatre mains. deux mains qui soignent, deux mains qui rassurenfant (le

parent dans l'idéal).
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Dans un contexte récent d’amélioration de la gtiad vie des nourrissons en service de
réanimation pédiatrique, les orthophonistes peuwvetgrvenir pour stimuler l'oralité du

nourrisson et prévenir les troubles de I'oralité.

b) Protocole de stimulations oro-faciales

L’hospitalisation précoce peut entraver les pertmoes oro-faciales par manque de
stimulation et donc d’expériences neurosensoriedescomme le rappelle I'orthophoniste en
néonatalogie Monique HADDAD, avant 34 semaines, le bébé prématuré est nourri
par sonde entérale ou parentérale, puis est gavéspade naso ou oro-gastrique. De plus,
s'il est oxygéno-dépendant, il gardera la boucheveste tant qu'il est sous assistance
respiratoire. Et cela peut durer plusieurs semaines. On compi@docs qu'il puisse avoir
oublié ce qu'il a appris in utero, et que, le joad il aura un sein ou un biberon dans la
bouche, il ne sache qu’en faire. De plus, I'autor@alimentaire étant un critere de sortie, la
durée de son hospitalisation pourra dépendre, sigieurs il va bien, de cette autonomie.
(HADDAD, 2007).

Des protocoles de stimulations oro-faciales ont réié en place pour favoriser le bon
développement de l'oralité des nouveau-nés. Lesutdtions sensitives induisent une réponse
motrice réactionnelle. Mais pour cela, il faut unaturation corticale suffisante. Il est donc
primordial d’adapter les stimulations en fonctianl@ge réel de I'enfant. (MELLUL et coll.,
2010). Ces stimulations peuvent étre réalisées lpar orthophonistes en service de
réanimation pédiatrique ou de néonatalogie, quit vgalement, si besoin, sensibiliser
'équipe meédicale a ces soins. Les orthophonisesvgnt aider les parents a rentrer en
communication avec leur enfant, grace a certainsadegestes. En effet, il arrive que les
parents, face a cette situation médicale compldéxpa€ois inattendue, ne sachent pas
comment entrer en interaction avec leur bébé. €stcd’autant plus vrai lorsque I'enfant est
relié a des machines par de nombreux fils : ceddicalisation intense peut intimider les
parents, qui ont peur de faire mal ou ne savernt $ouplement pas comment aider leur

nouveau-né.

Les actes réalisés seront par exemple (HADDAD, 2007

- La stimulation du réflexe de Hooker
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- La stimulation du réflexe de fouissement

- Des stimulations péribuccales et intrabuccales phtenir des réponses motrices et
renforcer le tonus de la sphére oro-faciale

- La stimulation du nerf facial (en caressant la jadela tempe jusqu’a la commissure
labiale) pour provoquer une salivation et donc wuwement de déglutition.

- Une aide au passage a I'alimentation orale.

Ces actes préventifs réduisent le temps d’alimemtatrtificielle et permettent donc un retour
plus rapide a domicile. Ce qui permet égalememédaire les risques d’'une dysoralité future.
Il est également possible de stimuler le goGt penhda nutrition entérale pour préparer
lalimentation orale. On utilise du lait maternal du lait £ 4ge a 35°C : toutes les trois
heures (méme rythme que les tétées d’un enfant&iendige), le soignant ou de préférence le
parent trempe l'auriculaire dans le lait puis eranoe pression sur la langue du nourrisson en
la frottant d’arriere en avant, puis le doigt pat se colle au palais pour favoriser des

mouvements de succion.

Cependant, ces stimulations oro-faciales ne saepeore systématiques chez les enfants nés

prématurés.

2. Education gnoso-praxigue

L’éducation gnoso-praxique vise a prévenir les litesi de I'oralité, verbale ou alimentaire,
qui risquent de se développer si I'enfant ne meditas ses schémas moteurs. L’intervention
doit étre précoce, pour permettre une maturatioontgmée sur les plans neurologique,
moteur, sensoriel, psychosomatiqueCette éducation neuromusculaire proprioceptive et
psychomotrice a pour objet la structuration du guké corporel et de la mémoire

kinesthésique dans un équilibre postural norsnérHIBAULT, 2007).

Des massages et des stimulations vont permettggr dar les muscles et sur les réflexes
nécessaires a la déglutition, au contrdle du balnsentaire, mais également a la parole. Les
massages (joues, levres, base de langue sous l®mneseront doux pour les régions

hypertoniques, et plus appuyés et vifs pour legeptst ayant une hypotonie. Le thérapeute
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entrainera la fermeture buccale pour favoriser nespiration nasale et donc permettre une
meilleure motricité automatique de la déglutition.

Lors d’'une hypertonie linguale (fréquente chezgdatents IMC), le massage de la main en
profondeur, en insistant sur une position du pawde méme plan que la paume et que les
autres doigts, favorise la détente de la langugorbaimité cérébrale de la zone de la langue
et de celle de la main permet d’avoir une stimatatéciproque.

La mobilité du voile du palais et du pharynx vae&ntrainée en déclenchant la contraction

réflexe des piliers du voile et des muscles phagymsy
L’approche peut étre plus active : cela consistéaemtalisation de praxies labiales, jugales,

linguales, vélaires et mandibulaires. Le souffis, mimiques, la déglutition et I'élévation du

larynx sont également travaillés.

3. Désensibilisation d’'un réflexe hyper-nauséeux

Lorsqu’il est sujet a un trouble de I'oralité alimaire, le patient peut présenter une sensibilité
exacerbée de la sphere oro-faciale (langue, pgaisives). C’est particulierement développé

chez les enfants ayant été nourris par sonde pdstynulation de cette région a entrainé une
hypersensibilité. Les sensations découvertes parda en bouche n’ont pas pu étre intégrées.
Cela se traduit par un réflexe hyper-nauséeuxe Séflexe nauséeux est présent chez les
nourrissons, il recule jusqu'a 'age de 6-8 moisdulte sain aura ce réflexe de fagon tres

ponctuelle, pour se protéger d’aliments ressentisnae nocifs.

Mais lorsqu’il est exacerbé, il empéche parfoi®afant de se nourrir, car le moindre contact

avec un aliment qui varie en consistance, en gogrotempérature provoquera une amorce

de vomissement.

Pour supprimer cette réaction, des massages desildisation sont proposés. Il s’agit de
stimulations répétées, 8 fois par jour, tous leggopendant 7 mois. Elles se font avec le
doigt, de maniéere tres énergique et tres appuys, an ordre précis :

- La gencive supérieure droite, puis gauche

- La gencive inférieure droite, puis gauche
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- Larégion apicale et médiane du palais coté dpais gauche.

- Appui énergique et rapide sur la pointe de la langu la plaquant au plancher.
Au fil des semaines, I'amplitude du geste sera amjée, sans jamais atteindre le seuil de
sensibilité de I'enfant. Il faut veiller & s’arrétavant le point de déclenchement du réflexe
hyper-nauséeux.
La répétition permettra l'inhibition du réflexe. #ocela, les parents sont sollicités et doivent
apprendre les gestes qu'ils reproduiront tousdessjsur leur enfant.
(SENEZ, 2002).

Geneive
supérieurs

Gencive
infénieure

Palms

2% appui au 2% mois

Uin apypui énergique
et rapide. 1% mos

Figure : Les massages de désensibilisation de I'hyper nauséeux.

Les points rouges indiquent les points de repére d'oli partent et reviennent les 3 passages aller-retour,
Les fléches indiquent les 3 aller-retour

Les chiffres verts donnent I'ordre dans lequel les massages sont faits.

La zone hachurée en bleu indique I'amplitude du mouvement la premiére semaine

Les traits bleus indiquent I'amplitude 4 atteindre chaque semaine.

Le pointillé vert indique le trajet et 'amplitude des massages au cours du traitement

Les massages de désensibilisation de I'hnypernausgeselon Catherine Senez (SENEZ,

2002)
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4. Adaptation pendant les repas

Des adaptations permettent d’améliorer la prismeiitaire et donc de rendre le moment du
repas plus agréable, pour I'enfant et 'adulte plkes, réduire le temps de la prise orale permet
a I'enfant de moins se fatiguer, ce qui est priradour conserver la vigilance mais aussi le
plaisir. Si des idées générales se dégagent dalisétature, les adaptations doivent étre
personnalisées pour chaque enfant. Ces adaptgteuwngent aider les enfants en reprise

alimentaire apres une nutrition entérale, surtblugxiste un handicap moteur.

a) Chez le nourrisson

Un geste d’aide a la succion permet a I'enfant ayare succion trop faible pour téter
efficacement de faire la dépression intra buccéleessaire a I'aspiration du lait. Il faut lui
maintenir le menton pour assurer une bonne étaéctés lévres contre la tétine (SENEZ,
2002).

b) Posture
Il faut veiller a ce que le sujet n'ait pas la tétehyperextension car cela augmente le risque
de fausses-routes. Une tétiere ou un contrble Evetain permet de corriger cette position.
La flexion de la téte permet également de favotmsdéermeture de la bouche et la protection
des voies aéro-digestives supérieures.
La personne qui donne a manger est de préféreceafbenfant ou sur le c6té, mais surtout a

sa hauteur. Si la cuillére vient de haut, I'enfasque de lever la téte pour la suivre des yeux.

c) Matériel
L’ergothérapeute jugera s’il est nécessaire d’atapgs couverts. Des gobelets adaptés
peuvent éviter I'extension de la téte vers l'agiet donc les fausses-routes a I'eau. L'intérét
principal d’aides techniques a I'alimentation éstifonomie du sujet pendant son repas.

Pour les petits, le choix de tétines souples facdila prise de lait.

d) Aliments
Les textures des aliments seront adaptées auxitzgpde mastication du sujet, aux risques de

fausses-routes, et bien sir aux godts de cellirticas de néophobie alimentaire, il arrive
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gu'une seule texture voire gu'une seule couleut smiceptée. Des prises en charge

pluridisciplinaires sur la diversification du gqiguvent aider.

5. Retrouver le plaisir de manger

Toute stimulation ou travail technique devra seefaians un souci constant de reprise d’'une
alimentation plaisir. Une autre approche prenans @n compte les traumatismes passés de
'enfant consiste a travailler sur le temps du sgg@mme un moment d’échanges, de partage
et de plaisir.

Des ateliers peuvent étre proposés selon de nosdgwdormes : individuel ou en groupe,
préparation d'un gateau, repas du midi pris pendaelier, avec un ou plusieurs
professionnels (éducateur, orthophoniste, psychaerest, psychologue),...

L’objectif est que I'enfant percoive la convividid'un repas et qu’il apaise ses angoisses
liées, de prés ou de loin, & la prise alimentalreucher les aliments, sentir, faire de la
« patouille », lécher,... On ne recherche pas litigasd’une quantité de nourriture
suffisante, c’est justement en libérant I'enfanicde contraintes et du stress qu’il ressent chez
ses parents a ces moments qu’il va pouvoir apprdaheurriture avec la notion du plaisir et

non de la survie.

Tout au long de cette prise en charge, I'enfant pge accompagné pour apprivoiser tous ses
sens.

Le toucher sera sollicité pour découvrir de noweglextures : dur et sec, puis mou, collant,
chaud/froid ou encore mouillé. Que ce soit parmatiéres alimentaires (pates seches, pates
cuites, flocon de purée, flan, mousse,...) ou parotgsts (pate a modeler, jouet a picots, gel,
...), 'évolution est souvent tres progressive : f&1 ayant des défenses tactiles importantes
pourra passer beaucoup de temps a manipuler lesdsxséches avant d’accepter les choses
plus visqueuses.

L’olfaction : en attirant l'attention sur des samte agréables, connues ou nouvelles, on
favorise I'envie d’aller vers ce qui sent bon. dyp s’agir de partir d’'une odeur (la vanille par
exemple) et la décliner selon ses différentes fer(aacre vanillée, vanille liquide, en gousse,

...). On peut également faire sentir les plats chatgsrfumés a I'enfant, avant d’entamer le
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repas, en lui montrant que cette odeur est agr@ablele thérapeute. Cette sensibilisation
aux odeurs peut étre longue avant que cela n’évogeenvie chez I'enfant.

La vue : faire une jolie table colorée, une beliéspntation de I'assiette ou encore choisir des
contenants adaptés permet également d’augmergkise d’étre a table. L'utilisation de tres
petits contenants (dinette par exemple) peut asgurante chez les patients avec des troubles
de l'oralité : ils se sentent autorisés a ne prenpar exemple, que cette toute petite cuillérée
ou juste la gorgée contenue dans ce tout petieverr

L’audition : I'attention et I'intérét de I'enfantqurront étre éveillés en se focalisant sur le bruit
d’'un gateau sec quand on le croque, sur le brgibbd#es d’'un soda ou sur celui de la viande
qui cuit par exemple.

Le golt: on part d'un golt connu et accepté, mnsdiversifie. Souvent, les saveurs
appréciées seront le salé, les golts un peu forts.généralisation est impossible, chaque
enfant aura des préférences bien particulieresuira parfois tester beaucoup de produits
pour trouver celui qui sera accepté.

L'objectif de cet accompagnement sensoriel estéeodverte, la diminution des défenses

tactiles et de I'’hypersélectivité alimentaire.

6. Accompagnement parental

Un enfant qui présente des difficultés a s’alimemtgquiete énormément ses parents. Si on ne
parvient pas a nourrir son enfant, c’est qu'on@gnd mal. Cette idée est assez largement
répandue et dans ces cas-1a, les conseils de pess@xtérieures viennent de tout coté.
Comme le pédiatre constate une stagnation ou umte cfe la courbe de poids, les parents
angoissent. Parfois, des comportements de forcéigerdaire ou de chantage affectif

apparaissent. Parfois, une large proposition d&tits divers sera faite a I'enfant pour trouver
un seul aliment qui lui convienne. Ces parents éengu’ils peuvent mais ils ont besoin d'étre

accompagnés pour trouver une solution aux troudiegentaires de leur enfant.

Lors d’'un accompagnement parental en orthophoidiegute est primordiale pour mettre en
place une relation de confiance. L’objectif serdegeinformer sur les troubles de leur enfant,
sur les moyens a mettre en ceuvre et les comporteraadviter. L’'orthophoniste n’est pas le
savant qui expose ses connaissances : le perenéréaconnaissent bien mieux leur bébé que
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lui. C’est ensemble, et parce qu’il y a une allmamntre le thérapeute et la famille, que les
connaissances de chacun vont s’organiser autoue gwise en charge des troubles de
I'alimentation.

La collaboration avec toute I'équipe pluridiscigire qui suit 'enfant permettra d’échanger

et de coordonner les soins, mais aussi de radegrparents. En effet, quand il émane un seul
discours cohérent de la part tous les professiented parents seront plus en confiance, ce

qui est fondamental pour retrouver le plaisir alagre pour I'enfant.

Les gestes techniques de stimulation sont montrégarents afin qu’ils soient réalisés tous
les jours. Pour éviter qu'ils deviennent « soigsant I'orthophoniste leur conseillera de
profiter des moments de jeux, de bain ou de remas faire les massages. Il pourra
également leur proposer de nombreuses idées dpgeugue la famille trouve ceux ou celui

qui correspond le mieux.

L’accompagnement parental dans les troubles dealiférdoit permettre a la famille de
comprendre le handicap de leur enfant, d’adapgepiepositions, mais aussi d’étre écouté et

soutenu.

7. Prise en charge spécifigue du sevrage de la nutnti

entérale

Comme nous 'avons vu dans le chapitre sur latrrentérale, la reprise d’une alimentation
orale peut étre rendue tres difficile, par des nlgde que I'enfant a développées en I'absence
de sensations orales positives.

Si l'arrét de la nutrition entérale n’est pas ercpossible, la prise en charge orthophonique
réguliere est conseillée. La nutrition entéraleoenitile nécessite une formation des parents,
généralement délivrée a I'hopital. Néanmoins, il teds fréquent gu’ils aient beaucoup de
guestions qui restent sans réponses. L'orthopropistit étre le professionnel qui fait le lien

entre le médecin et la famille, en réexpliquanenwonnant des astuces.

Il est préférable pour I'enfant d’étre nourri deamiere discontinue, pour préserver la

sensation de faim et la notion de temps de repas.
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Un protocole de stimulation préventif peut étre gm®e durant la période d’alimentation
artificielle : lors de l'administration des nutrims, des massages de désensibilisation de
I'hyper-nauséeux et des stimulations olfactiveguettatives seront réalisés. Il est également
proposé aux parents d’effectuer un nursing (premsdia de I'enfant en lui parlant, en le

prenant dans les bras).

L’accompagnement de la reprise alimentaire de &ehf en plus de tous les axes

thérapeutiques présentés précédemment, va aussisteona essayer de trouver avec les
parents les moyens de diversifier 'alimentatidrest trés important de suivre les idées de la
famille, car si elle n'est pas convaincue que cellpudonne a son enfant est adapté, il y a de
fortes chances pour qu’elle se décourage ou quéalie ressente I'absence de confiance. I

faut donc rassurer et réinstaurer un climat deianoé.

C’est dans cette démarche d’accompagnement etrtigpale connaissances qu'’a été créé le
Groupe Miam-Miam : il s’agit d’un groupe de travailr les troubles de l'oralité alimentaire,

pour les parents et les soignants. Cette initigtigemet d’échanger sur ces troubles, pour
mettre en commun les connaissances et les expésielecchacun. Des conférences ont lieu
avec des professionnels spécialisés dans I'oraliivéentaire. Le « café oralité » propose un

moment d’échanges. Le groupe est a linitiative«dgjours gastronomiques » ou encore de
« balades gustatives » : ce sont quelques jourgn@®s pour les enfants nourris par sonde

alimentaire et leurs parents, a la découverte deailes saveurs et de nouvelles expériences.

8. Approche de I'orthophoniste

Nous l'avons vu, les troubles de I'alimentation ypent étre pris en charge par de nombreux
professionnels. Abordons désormais I'implication’dghophoniste aupres de I'enfant ayant

une dysoralité.

L’orthophoniste est un praticien paramédical gaité;, de maniére tres large, les troubles de
la communication et de la sphére oro-faciale. Diasstroubles de I'oralité alimentaire, sa

formation lui permet de proposer a I'enfant unecé&tion gnoso-praxique pour améliorer sa

motricité bucco-faciale.
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Les troubles du comportement alimentaire s’'insarivieequemment dans des troubles de la
relation a l'autre ou au monde extérieur. En plusme approche rééducative sur les aspects
moteurs de la prise alimentaire, I'orthophonistpage un regard spécifique a la qualité de la
communication de I'enfant. Si, d’apparence, lesedénts corps de métier peuvent travailler
avec des activités proposées a I'enfant qui sanilares, I'orthophoniste accordera une
importance particuliere a remettre les repas darsdynamique d’échange avec ses parents.
De plus, nous avons étudié le lien entre I'oralidébale et alimentaire : le développement de
chacune est paralléle avec celui de l'autre. Laskprthophoniste soutient les progrés de
'enfant face a l'alimentation, elle peut obserl@mise en place du langage en cohérence

avec le développement de I'oralité alimentaire.

La prise en charge orthophonique peut étre hebdaineadt se dérouler en cabinet ou en
structures médicales. Le thérapeute peut égaleétentimené a se déplacer au domicile de
I'enfant, afin d’assister a des repas et consdiiemparents sur la maniere de lui proposer des
aliments. Il peut également filmer un temps de sepéin d’analyser a posteriori les attitudes
de I'enfant et de la personne qui 'accompagney poettre en évidence certains éléments
comme les défenses tactiles ou la communicatiors dearcouple parent-enfant autour de

I'alimentation.

Nous avons constaté que les prises en chargealddes de I'oralité sont variées. La
guestion de l'oralité interpelle de plus en plusa@paravant ce n’était pas une priorité, les
demandes de prises en charge des troubles datéoatimentaire semblent augmenter. Les
professionnels de santé se mobilisent face a peitdématique et sont a la recherche d’idées
nouvelles et de formations complémentaires afinddiaau mieux les patients et leur famille.
Néanmoins, quand les réponses apportées ne sosafisfaisantes pour les parents, ils vont
chercher des solutions ailleurs. Avec internetgstldésormais possible de se renseigner, par le
biais de témoignages de parents sur les forumsexample, sur les solutions qui ont été
efficaces pour certains enfants ou sur commenfpoasiemes sont abordés dans les autres
pays.

Nous allons aborder a présent une méthode étrangera été choisie par certains parents
francais pour essayer de régler les problemes afaires de leur enfant.
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B.NOTUBE, PROGRAMME AUTRICHIEN DE
SEVRAGE DE LA NUTRITION ENTERALE
CHEZ L'ENFANT

La méthode NoTube, mise en place depuis une vimgtaiannées par le professeur
Marguerite Dunitz-Scheer, pédiatre et chef de serdNoTube au centre universitaire
pédiatrique de Graz (Autriche), et son équipei jdune renommée internationale grace a un

taux de réussite du sevrage de la nutrition erd@@l96%.

1. Présentation

La méthode NoTube est un programme de sevragerdgriion entérale pour les enfants.
Cette méthode se base sur la connaissance de ¢hopsyie du développement et des
premiers processus d’apprentissage, en supposantigague enfant nait avec un potentiel
d’apprentissage déterminé génétiquement.

Leur approche est développée autour de deux pangipbjectifs :

- Sur le plan physique : laisser I'enfant avoinfai

- Sur le plan psychologique : augmenter son autogom

lls proposent, a partir de cette philosophie, daelachaque processus de sevrage selon le
patient et sa famille en prenant en compte lesbtesudu point de vue de I'enfant et non
seulement de celui des parents ou des professifbaté davantage sur une norme par
rapport a I'age). lls demandent aux familles dpa insister aupres de leur enfant pour qu’il

mange et ils les aident a reconnaitre les signss d@m.
La faim apparait aprés I'étape la plus importahéeréduction de la nutrition entérale dans les

premiers jours du traitement jusqu’a l'arrét toi@kt arrét rapide est encadré par un suivi

meédical deux fois par jour.
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2. A qui s'adresse ce programme ?

La méthode NoTube s’adresse aux enfants alimeraésnptrition entérale qui ont des
difficultés a reprendre une alimentation orale. quipe médicale de Graz conseille de
commencer le sevrage le plus tét possible, ded’gufant a une santé stable et n’a plus de
contre-indications a l'alimentation par le circhébituel : bouche, cesophage, estomac.
Le début du sevrage peut étre remis en questiamnldartas suivants :
» Suite a une opération affectant les régions bucpakeryngée ou intestinale.
* Les enfants souffrant de troubles congénitaux dialbodisme, nécessitant des régimes
particuliers avec des godlts particuliers non ap@sécempéchant la découverte
« plaisir » de I'alimentation.
* Les nourrissons présentant de graves troubles dédhutition, avec fausses-routes
récurrentes provoquant des pneumopathies d’inbalati
Si le patient peut avaler sa salive, boire de gefiforgées d’eau sans tousser, vomir ou étre

ballonné, les conditions sont théoriquement réupds un sevrage réussi.

3. Modalités de la prise en charge

La durée moyenne du traitement est de 21,6 jolRABI & al., 2010).

La prise en charge du sevrage a Graz s'effectueesohospitalisation compléte, soit en
ambulatoire. Il est conseillé aux familles de veniec les deux parents, et méme les fréres et
sceurs quand c’est possible.

Le colt du traitement s’éleve a 16000 euros poerhaspitalisation complete et a 8200 euros
pour les soins en ambulatoire. Le remboursemeferaesur le nombre de séances nécessaires
a la thérapie.

Le programme de Graz est reconnu internationalene¢ntdes familles de différentes
nationalités viennent pour permettre a leur end@nse réalimenter oralement. Pour faire face
a la barriere de la langue, des interpretes accgngpa les familles pour faciliter 'échange

avec les professionnels.
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4. Prise en charge pluridisciplinaire

Pr. Dunitz-Scheer et son équipe propose un suividisciplinaire. Il s’agit de soins et de
rééducations sur une durée d’environ trois semaidasant cette période, I'enfant va étre
accompagné pour trouver le plaisir de manger pholeche et pour que, progressivement, sa
sonde alimentaire lui soit retirée. L’équipe valégeent soutenir les parents pour adapter
leurs comportements par rapport a l'alimentation lel&r enfant, en acceptant de faire
confiance a ses capacités d’'autorégulation et ethaitsant venir de lui-méme vers la
nourriture.

Voici une semaine type du traitement, qui sera @#ap chaque enfant en fonction de ses

besoins :
Horaires Lundi Mardi Mercredi Jeudi Vendredi Same1ji Dimanche
8-9 Visite médicale
9-10 Psychomotricité Ergothérapie Orthophonle Psyuitricité Orthophonie Libre pour des activités
10-11 Psychomotricité Réunion de en famille
11-12 Orthophonie Ergothérapie I'équipe Psychomotric|té
12-1 Pigue-nique
1-2 Accompagnement Accompagnemen Conseils
psychologique psychologique nutritionnels
2-3 Visite médicale
3-4 Conseils Soutien Ergothérapie
nutritionnels psychologique
aux parents
Soirée Temps en famille

Tableau : semaine type du programme NoTube (TRABI2010)

a) L’égquipe médicale

L’équipe pédiatrique est chargée du diagnostiedadoordination des soins proposés. Tous
les pédiatres sont formeés en psychologie du dégelopnt et en psychologie de I'enfant.

Ce sont eux qui vont suivre I'enfant et proposeplies t6t possible de diminuer les quantités
de nutriments administrés par la sonde. Pour eudht puisse aller vers les aliments, il faut,

entre autre, qu’il ait faim. L'équipe médicale dea& pense donc qu’il est primordial d’arréter

la nutrition entérale au plus tét. Le risque estpiate de poids, la déshydratation. Les
médecins contrélent alors tres régulierement lesstemtes de I'enfant pour éviter une

dégradation de son état de santé. D’'un point denvédical, la perte de poids ne doit pas
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excéeder 10% du poids initial. De plus, le manquealeries risque d’entrainer une fatigue

importante et un changement d’humeur de I'enfahtne sera donc plus dans de bonnes
conditions pour godter, jouer avec les aliments jhédiatres décideront alors de continuer le
sevrage tout en surveillant, ou bien de remettneuksition entérale durant la nuit (dans de

faibles quantités, juste ce qu’il faut pour qud maintienne en bonne santé et qu’il puisse
avoir une sensation de faim).

Ces situations sont particulierement angoissaraes les parents, méme lorsque la perte de
poids est minime. Nous avons vu précédemment I'angae pouvait avoir le stress parental

sur I'enfant et donc sur son alimentation. L’équdust travailler avec les parents, pour leur

permettre de surmonter leurs angoisses et dedairigance aux professionnels.

Les infirmiers sont présents pour observer I'entdrdpaiser les angoisses parentales.

b) Le pigue-nigue

Tous les midis en semaine, les enfants participemt pique-nique (appelé « Spieleessen » en
allemand, ce qui signifie « le jeu de manger »n®ane salle, les aliments sont disposés sur
une bache au sol, dans différents contenants. hénts du programme S’y réunissent,
généralement accompagnés d’un de leurs parenigl’'se tenant derriére un miroir sans tain
pour observer la scene. L'objectif principal est jdaer avec la nourriture, toucher les
différentes textures, sentir,... lls peuvent nougur poupée ou leur parent, mais les parents
ne doivent pas nourrir leur enfant! Le pere oumare n’interviendra qu'en cas de
sollicitation de I'enfant. Inspiré de la thérapiarpe jeu d’orientation psychanalytique, toute
approche de I'enfant vers la nourriture est féeimais jamais induite.

Une analyse vidéo de la scéne permettra de mettégidence les comportements adaptés ou
a ajuster pour favoriser la relation parent-enfant.

Ce moment favorise donc le jeu avec la nourritdesjantage que la prise orale suffisante.
L’objectif est que I'enfant puisse manipuler lesrants sans y voir un danger ou avoir de la
meéfiance, pour gqu’il soit plus détendu au momerg epas et aille de lui-méme vers la

nourriture.
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c) L’accompagnement psychologigue

Que ce soit lors de séances pour le patient ou gEgiparents, I'équipe est la pour aider la
famille & comprendre les troubles alimentairesaitrpges soutenir dans une prise en charge

intensive.

La notion de traumatisme oral est percue par lesrdé s’'alimenter de I'enfant en tournant la
téte quand la nourriture est présentée, avec sbumenhypersensibilité tactile, des mimiques
de dégodt, une réticence a toucher la nourritueetr@imatisme apparait généralement apres
des événements de suffocation ou d’étouffement. rageure partie des patients du
programme (estimée a 90% (TRABI et al., 2010)pssp ses premieres semaines de vie en
unité de soins intensifs et a subi des aspiratiépétées, des soins autour de la sphere orale
(pose de la sonde, changement de pansements,.u¥ e@mme des agressions.

Les thérapeutes vont donc essayer d’estomper fesnsnts d'insécurité et de détecter des

troubles du développement affectif a travers des.je

L’accompagnement parental est omniprésent. Lesnimrpeuvent, s’ils le souhaitent,
bénéficier d’un soutien plus spécifique. La recassence d’'un traumatisme prolongé da a la
maladie de I'enfant peut les aider a accepter cettdéfrance et & surmonter les difficultés du

sevrage.

d) L’orthophonie

L’orthophoniste est chargée, a partir de 'anamreisde tests, d’établir un diagnostic pour
orienter la prise en charge orthophonique pendamntrbis semaines. Il observera les praxies
bucco-linguo-faciales ; la sensibilité oro-faciales capacités de déglutition ; la présence de
fausses-routes ; le tonus des joues, de la ladlgugalais, ...

Le thérapeute sera également vigilant sur le niviadéveloppement du langage de I'enfant.
Il évaluera ses capacités de communication aveesimurage, l'interaction parent-enfant.

En fonction des résultats, la prise en charge selaptée. L'amélioration des praxies
permettra un meilleur contréle du bolus alimentaira régulation de la sensibilité aidera a
accepter un nombre croissant daliments ou d’aideda déglutition. Les différents

orthophonistes du centre pourront utiliser, en fiomcde la situation, la thérapie de régulation
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oro-faciale selon Castillo Morales : il s’agit detilisation d’'un palais artificiel avec des
petits picots, plaqué au palais dur de I'enfantteCieritation locale est supposée stimuler le
palais mou, et donc initier le réflexe de déglatitiet favoriser la fermeture des lévres.

Des techniques de relaxation favoriseront la détehte sentiment de sécurité de I'enfant. En
I'habituant a étre touché par le thérapeute, ieptera plus facilement les contacts ciblés sur
la région oro-faciale.

Le jeu est tres utilisé pendant les séances : emsgene de poupées, de peluches, de petites
voitures, ... Les thémes sont choisis en fonctiomigeau de développement et des objectifs
thérapeutiques. La présence des parents est seilpaitir travailler sur les interactions avec
leur enfant et leur donner, si besoin, des sché&dagtés a leur enfant.

La prise en charge par le thérapeute étant de ecaluntée, il va également avoir un réle
d’accompagnement auprés des parents. Parfois, tiéhdant des résultats immeédiats,
'orthophoniste va donc les amener a se rendre tomp’il s’agit d'un processus qui
demande du temps, que I'enfant a besoin d’entra8esrnouvelles compétences pour en
acquérir d'autres. Une information sur les étapesiéveloppement de leur enfant est trés
bénéfique. Des conseils techniques de stimulatioarrpnt leur étre donnés, s’ils sont
demandeurs. Parfois, I'angoisse est tellement ptésque ces conseils ne pourront étre
entendus ; l'orthophoniste sera, comme tous lesesummembres de I'équipe, dans une
démarche d’écoute et de réassurance envers lestéapde I'enfant.

(OBERLEITNER, 2009).

e) L’ergothérapie

Les séances avec l'ergothérapeute ont pour objdetipromouvoir la maitrise tactile, la
coordination, la cognition et l'intégration sensfie. L'enfant est invité & manipuler
beaucoup de matieres différentes. Il peut y avnirohjectif d’amélioration de la motricité
fine (qui permettra, pendant les repas, une medlpvéhension des aliments et de la cuillére),
de I'équilibre,... L’autonomie semble étre égalemant point essentiel de cette prise en
charge : I'enfant, en apprenant a s’habiller, angre de lui-méme les objets, va s’affirmer et

prendre confiance en lui. Ceci va dans le sengidaipe d’autorégulation de I'enfant.
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f) La psychomotricité

Les séances individuelles de psychomotricité peuserdérouler avec les parents. lls seront
alors encouragés a favoriser I'indépendance dedefant. Celui-ci est souvent tres protégé.
De plus, son histoire médicale a pu entraver smeldppement sensorimoteur par manque
d’expériences. Le psychomotricien proposera alas situations avec des ballons, des
balancoires ou encore des trampolines pour dévetdppcoordination motrice, I'équilibre et

le « lacher prise ».

g) Les conseils nutritionnels

Aprés une nutrition entérale prolongée, les parpatsrent présenter des difficultés a savoir
guels aliments proposes.
Les diététiciens les accompagnent dans le sevragkewr donnant des conseils sur les

aliments adaptés a I'age de I'enfant et, dansiosrtas, en conseillant un régime spécial.

5. Résultats

L’étude publiée par Thomas Trabi et ses collabaraten 2010 montre des résultats tres
convaincants.

De 1999 a 2006, 221 patients ont suivi le traitendn sevrage de la sonde alimentaire
proposé par le CHU de Graz. lls étaient agées dendjS a 10 ans (moyenne : 20 mois). lls
ont tous été nourris exclusivement par sonde akamendurant au moins les quatre mois
précédant le traitement.

Voici les nationalités des patients de I'étude :Aafrichiens, 88 Allemands, 11 Israéliens, 5
Suisses, 37 Britanniques, 2 Croates, 5 Danoisadais, 1 Algérien.

Durant le traitement, la perte moyenne de poidstedé@e est de 4,32% par rapport au poids a
'admission.

Apres le traitement, 203 patients sur 221 étaimmpietement sevrés de la sonde de
nutrition : 180 d’entre eux apres les trois semaithe traitement. Les 23 autres enfants ont d

garder une nutrition entérale la nuit pour comldsrprises orales insuffisantes de la journée ;
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le sevrage définitif de la sonde était effectifrer® et 110 semaines, avec une moyenne de

29,6 semaines. 16 mois apres le sevrage, aucussdmtients n’a remis la sonde.
Les 18 enfants nayant pu étre sevrés de la soeddant I'étude présentaient de graves

pathologies organiques (troubles séveres de lautisgh entrainant des pneumopathies

d’inhalation, tumeur, sténose de I'cesophage,...).

6. Netcoaching

Les demandes d’admission pour bénéficier de la odétiNoTube a Graz augmentent. Grace
aux associations, aux forums de discussion surnigteet aux articles publiés, les bons
résultats de I'équipe de M. Dunitz-Scheer attirdes personnes de différentes nationalités,
comme en témoigne 'étude de T. Trabi et ses cottburs (TRABI et coll., 2010). Il n’est
cependant pas aisé pour les familles de parting&ages en Autriche : mettre de coté sa vie
professionnelle, bousculer les habitudes d’'un dnfenfois insécurisé suite a une histoire
meédicale complexe,...

L’équipe médicale de Graz a donc mis au point wiesye d’accompagnement médical en
ligne, appelé NetCoaching. Ce service est destiné @arents ou aux professionnels
s’occupant d’enfants ayant des troubles du compmmté alimentaire.

Apres un examen minutieux du dossier de I'enfant Ipaguipe autrichienne, celle-ci
détermine si la prise en charge a distance estijj@s®our cela, le patient ne doit avoir
« que » ses troubles de I'alimentation. Son étatasheé doit étre stable car le NetCoaching ne

peut évidemment pas prendre en charge les comphisanédicales.

Durant cette période, le parent pourra poser desstmums, télécharger des protocoles

alimentaires et des vidéos. Deux fois par jouquige répondra aux questions, analysera les
données transmises par la famille du patient.

En s’intéressant aux conditions de mise en placéadsonde, au parcours médical et a

'environnement de I'enfant, des conseils serandgués quotidiennement afin de réduire

progressivement la nutrition entérale et de propdss situations favorables a une reprise

alimentaire orale.
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Ce service en ligne permet a I'enfant de restes dsmenvironnement familier et d’éviter les

infections nosocomiales. Enfin, le colt est moilevé qu’une prise en charge a I'hopital de
Graz et cela évite les frais de transport et dertognt.

Mais il rend impossible l'instantanéité de la remite patient-médecin et il ne pourra

répondre a la demande de patient ayant d’'autreslggnes médicaux. De plus, bien que
I'équipe accorde une grande importance au soutiepoggé aux familles, il est forcément

beaucoup moins présent que sur place.

Les résultats sont néanmoins trés encourageantse: 2009 et 2011, plus de 130 enfants et
leurs parents ont participé avec succes au progeamenNetCoaching, avec un taux de
réussite de 92% (NOTUBE, 2012).

Nous avons présenté les principes de prises emgehdes troubles de loralité
alimentaire en France et ceux du programme de gewda la nutrition entérale « NoTube ».
Nous observons qu'il y a, en France, une variét@ropositions thérapeutiques et que les
prises en charge peuvent étre proposées par difépeofessionnels. Le programme NoTube
propose, lui, un traitement avec une equipe plseiglinaire qui travaille ensemble. 1l y a une
cohérence de soins mais la prise en charge eskpitfensive », avec le retrait de la sonde

alimentaire de I'enfant pour I'encourager a allersvles aliments par la faim.
Nous chercherons dans la partie pratique a commrepdurquoi des familles francaises

partent en Autriche pour suivre le programme NoTwdiecomment les propositions

thérapeutiques de I'équipe de Graz ont répondurgpi®blématique spécifique.
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PARTIE EXPERIMENTALE
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. OBJECTIES

Dans la partie théorique, nous avons appris queise en place d’'une oralité harmonieuse
dépendait de nombreux facteurs : intégrité desctstreis anatomiques, entrainement du
couple succion-déglutition in utero et aprés lassance, bon développement psychique,

expeériences sensorielles adaptées.

La prise en charge des troubles de I'oralité doitaprendre en compte tous ces aspects. Elle
peut étre entreprise par différents professionnelsrthophoniste, kinésithérapeute,

psychomotricien, psychologue,...

Lorsque l'oralité alimentaire est perturbée au poi@ devoir placer I'enfant sous nutrition
entérale prolongée dans sa premiere année del \@st parfois difficile de reprendre une
alimentation par la bouche car il n’a pas « appr@smanger. Pour un enfant qui n’arrive pas a
se sevrer de la sonde alimentaire, les expérieseasori-motrices sont réduites par le
branchement a la nutripompe ; il ne partage pagpas familial (qui, dans notre sociéte,
représente un temps de socialisation importantehdnges avec les siens) ; il a une chambre
médicalisée par tout le matériel nécessaire anfatration des nutriments ; il voit ses
parents fatigués par toutes les tentatives potfaite manger ; il est sollicité pour ouvrir la
bouche et accepter des « choses » qui lui donnerg de vomir rien qu’au contact.

Certaines familles francaises partent alors en i¢hdr pour que leur enfant suive le
programme NoTube, décrit précédemment, et quisgiienlever définitivement cette sonde

alimentaire.
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A.PROBLEMATIQUE

Ce mémoire a plusieurs objectifs. Il s’agit d’abalel présenter la méthode autrichienne, qui
semble peu connue des professionnels francais. Rgoartie pratique, nous essayerons de
comprendre

» Pourquoi des familles choisissent de partir & Guare ce programme intensif ?

» Quels sont les éléments qui ont favorisé la rérighit sevrage en Autriche et non en

France pour ces familles ?

B.HYPOTHESES

Hypothése 1 Les familles francgaises qui choisissent de su&/rogramme de Graz ont déja
essayé de sevrer leur enfant de la sonde alimentwirs ne se sont pas senties suffisamment

accompagneées par le corps médical.

Hypothése 2 1a réussite du traitement proposé par le CHU daz@&st liée en partie au
soutien psychologique recu par les parents grdee@mpagnement quotidien de I'équipe.

Hypothese 3 La pluridisciplinarité, la spécialisation etxj@erience de I'équipe médicale du
programme NoTube favorise la réussite du sevrade detrition entérale.

Hypothese 4 L'unité de temps (3 a 4 semaines), de lieu (Aug)obt d’objectif (sevrage de

la nutrition entérale) provoque une dynamique dengkement pour I'enfant et ses parents.
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. METHODOLOGIE

Nous présenterons dans cette partie les protoeoiesn place pour montrer l'intérét des
familles francaises, en difficulté pour aider lemfant dans le sevrage de la nutrition entérale,

pour le programme NoTube.

A.POPULATION

Notre étude a été réalisée auprés de familles guiparticipé au programme autrichien

NoTube. Nous avons pu les contacter par l'interaiéelid’'une association.

1. Association Bébé sans fil

L’association Bébé sans fil a été créée par lesnmpard’'une petite fille, dépendante d’une
sonde alimentaire, qui a bénéficié du programme U@T Une premiére association avait
pour objectif de collecter des fonds pour finanleeprogramme de rééducation alimentaire
autrichien. A la suite de cette aventure qui a pedreur petite fille de se réalimenter par la
bouche, les parents ont décidé de créer une newssdbciation appelée « Bébé sans fil ».
Celle-ci, par l'intermédiaire d’'un site web et déseaux sociaux, communique sur I'existence
du programme, encore méconnu en France, que cpasdits familles ou les professionnels.
Elle a publié quelques récits des parents d’enfguitent bénéficié du programme ou bien qui
ont pour projet d’aller a Graz. lls sont regroupéss les termes suivant : « bientot des bébés
sans fil ! » ou « désormais des bébés sans fil ! ».

Mais l'objectif principal de l'association est aetiement de mettre en place, en étroite
collaboration avec les professionnels de Graz, gamp » de rééducation alimentaire en
France, au Centre Hospitalier du Nord Mayenne. 'digigait de faire venir I'équipe
pluridisciplinaire du programme NoTube pendant dsemaines, pour permettre aux enfants
francais nourris par nutrition entérale de bénéfidu programme. Cela diminuerait les colts
du voyage. L'association souhaite donc récolter fdagls pour pouvoir prendre en charge

I’hébergement et les frais de gestion logistiquerevde diminuer le codt du traitement.
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Elle nous a mis en contact avec les familles membesl’association. Elle a également mis
en ligne un article présentant I'objectif du mémcét le questionnaire. Enfin, elle a mis un
lien sur les réseaux sociaux (Twitter, Facebook) permettait d'afficher la page de

présentation qui nous était consacrée sur leur site

2. Présentation de la population

Nous avons contacté par mail 8 famifle6 familles ont participé a notre enquéte. Leurs
adresses mail nous ont été transmises par I'assocBebé sans fil. Aprés vérification aupres
de I'équipe médicale de Graz, il n'y aurait pasutfes patients francais ayant suivi le

programme autrichien que ceux membres de I'assogiBEbé sans fil.

Criteres d’inclusions

Notre population est composée de familles frangaagant bénéficié du programme NoTube.
L'enquéte portant sur leurs impressions a la slitéaitement, nous n'avons pas sélectionné

les familles dont le projet de suivre le prograniied ube est en cours.

La population a donc :
» Soit été prise en charge au sein du CHU de GrazAwriche, durant quelques
semaines.
» Soit suivi le Netcoaching, service de suivi qu@rdpar internet, encadré par I'équipe

autrichienne.

Le critéere d’inclusion imposait que les enfantyalent étre dépendants de la nutrition
entérale avant de suivre le traitement autrichHidsheureusement, le peu de sujets pour notre
étude nous a contraint a ne pas respecter entéotalicritere. Il y a donc un enfant qui n'a
jamais été nourri par sonde alimentaire mais qumpe tenu de ses troubles, était a risque de

I'étre. Il a participé au programme NoTube et aaifle a répondu au questionnaire en ligne.

8 Le terme « famille » qualifie ici I'enfant, s@u ses parents et éventuellement sa fratrie, quétgnprésents

et/ou ont participé activement au programme.
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Le Netcoaching était également un critere d’exolusiu début du projet. Mais les réponses
données par les familles ayant bénéficié du swaviipternet étaient néanmoins pertinentes et

le peu de réponses obtenues a notre questionmaiseanencouragé a les prendre en compte.

B.PROTOCOLE DINVESTIGATION

A ce jour, aucune étude francaise n'a été réaside programme autrichien NoTube. Si
celui-ci a été crée il y a une vingtaine d’annéesn’est que depuis six ou sept ans que des
parents francais ont fait la démarche de partiraz@our le sevrage de leur enfant. Il s’agit
donc d’'un phénomeéne nouveau et trés peu connu rdésspionnels francais. Les familles
avec qui nous avons échangé nous ont fait padutechthousiasme pour cette méthode. Afin
d’étudier cette population et de comprendre unxchai n’est pas sans conséquences (durée,
transport, colt, implication de I'enfant et desgmds,...), nous avons décidé de diffuser un
guestionnaire qui permettra de rassembler les paintmmuns entre ces familles et qui
présentera leur parcours. La démarche sera quaditat non statistique. Une étude de cas
viendra illustrer le parcours vers le sevrage deufition entérale. Enfin, un entretien avec
une orthophoniste francaise ayant suivi un enfenhatre population fera le lien entre cette

meéthode autrichienne et un exemple de prise emgeleancaise.

1. Le gquestionnaire

« Elaborer un questionnaire, c’est produire des ehifqui vont permettre selon les tenants
de cette démarche de se soustraire a la subjextivifVILATTE, 2007).

Le choix d’'un questionnaire dans notre étude iésidé pour nuancer la subjectivité des
propos de notre population. Si les études de caggent étre adaptées au faible nombre de
sujets, la disparité des profils n’aurait pas perd& conclure a des généralisations.

Le questionnaire permet de répondre aux questinad’gn se pose sur un fait psychosocial.

I nait soit d'un besoin d'informations brutes, tsa@’une recherche de confirmation
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d’hypotheses. Il peut s’agir de retirer des infotio/egs qui décrivent les phénomenes

subjectifs qui sous-tendent les phénomenes olgedfILATTE, 2007).

Il existe différents types de questions a choisifanction des informations que I'enquéteur
cherche a recueillir :

Question ouverte: elle laisse une grande liberté de réponse @uliét®. Ce dernier n'est pas

influencé par des propositions et peut répondrensein point de vue tres personnel.

L’enquéteur obtient alors des idées auxquelles’@unait pas forcément pensé. Pour la
personne qui répond au questionnaire, elle seceamsidéree et n’est pas frustrée par un choix
limité de réponses. Le traitement des donnéesleastigng. De plus, la généralisation entre

les différentes réponses est rendue difficile.

Question fermée: dans ce type de question, 'enquété doit ch@sire une ou plusieurs

suggestions. La corrélation entre les réponsesliffésents sujets est alors facilitée. Mais elle
ne permet pas de récolter I'opinion précise deqigé.

Question_mixte: il s’agit d’'une question avec des propositioosinme dans la question

fermée, mais il est proposé a I'enquété de donoer pint de vue personnel dans une
derniere proposition intitulée « autre ». La persomterrogée peut alors préciser son avis ou
bien le compléter par des suggestions non propgs#esenquéteur. Ce type de guestion
permet une réponse plus précise et une comparaisive les sujets. Mais la proposition

« autre » doit alors étre traitée comme une répouserte.

a) Présentation du guestionnaire

Détaillons a présent le questionnaire. Il est cosgpie trois grandes parties, qui reprennent la
chronologie du sevrage de la nutrition entéralestldestiné aux parents de I'enfant qui était
dépendant d’une sonde alimentaire. Pour préseararymat, aucun nom n’est demandé.
Voici le nombre de questions selon le type.

» Ouvertes : 6

» Fermées: 13

» Mixtes : 22

> Total : 41
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Le choix d’'une majorité de questions mixtes esomtdire. Il nous a semblé important que les
parents puissent préciser leur réponse, ou donmeeingication qui n'était pas suggérée dans
les propositions. Au vu de la disparité des profil1‘'était pas possible de se contenter de
propositions spécifiques car elles n'‘auraient pgasaélaptées a tous. Néanmoins, nous ne
pouvions pas non plus nous permettre de poserdeopuestions ouvertes car la mise en

commun des résultats n'aurait pas donné de résititgressants.

Les questions sont présentées en annexes. Lesnpaiils a cocher devant chaque proposition
signifie gu’il ne peut y avoir qu’une seule réponsersque ce sont des petits carrés, plusieurs
réponses sont possibles. Les rectangles accueillantexte, a la suite de la question,
correspondent aux questions ouvertes. Il est @rétans le texte introduisant le questionnaire
aux parents que les réponses « Autre » permettentdahner des renseignements

supplémentaires, s’ils le souhaitent.

I. La prise en charge de la nutrition entérale en

France

La premiére partie est composée de 23 questiorpiestions ouvertes, 3 questions fermées,
15 questions mixtes. Cette partie vise a connbdtgarcours de I'enfant et la prise en charge
de sa nutrition entérale en France. Dans un pretamps, nous cherchons a préciser des
eléments concernant le patient. Nous y notons ta da naissance, le sexe. Les réponses
pourront étre mises en corrélation avec d’autresr palculer I'age de I'enfant au moment du

sevrage par exemple.

Ensuite nous nous renseignons sur I'age a paduedul a été nourri par nutrition entérale et

les raisons. Ces informations sont précieuses lges peuvent éclairer sur les raisons de
I'échec du sevrage en France chez ces enfants. ddonandons également qui a proposeé la
nutrition entérale et qui a aidé la famille pourgigotidien avec la sonde. Nous cherchons a
voir s'il y a une continuité dans la prise en cleaoy si les professionnels intervenant sont

différents.
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Puis, nous nous intéressons a l'alimentation oeslequestionnant sur les prises alimentaires
par la bouche de I'enfant malgré la nutrition eaigérCela renseigne sur la fagcon dont I'enfant
est confronté a la nourriture, sur ce qu'il estneesure d’'accepter et sur son comportement

alimentaire.

Les parents sont ensuite interrogés sur la prisdharge éventuelle de l'oralité.

Les questions suivantes portent sur une tentaBveetirage de la sonde alimentaire avant de
partir en Autriche. Nous verrons alors si un sai\@té mis en place en France pour aider la
famille dans le sevrage de la sonde alimentairdede enfant. Les personnes interrogées
peuvent, a travers ces questions, évoquer lesnsa® cet essai et les difficultés rencontrées.
Cela donnera quelques pistes de réflexions suofd gde ces familles.

Les derniéres questions de cette premiere paditerit de la satisfaction des parents sur
'accompagnement dont ils ont bénéficié en Frabaequestion 23) est ouverte : les familles

peuvent parler plus librement de leurs ressentisisNcherchons a comprendre pourquoi elles
n’'ont pas trouvé de solutions, pour aider leur enéa France.

Avec ces premieres questions, nous cherchons dameRis qui nous permettraient
d'expliquer pourquoi la prise en charge en Franeepas donné, selon les familles, de

résultats convaincants.

ii. NoTube, un traitement proposé par I'équipe

médicale de Graz...

La deuxieme partie de ce questionnaire traite demmaissance du programme NoTube et de
la décision de partir en Autriche pour le suivrde Eest composée de 6 questions, dont 2

fermées et 4 mixtes.
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Nous commencgons par interroger les parents suadanfdont ils ont eu connaissance du

programme.

Les questions suivantes souhaitent expliciter léuentuelles appréhensions avant le séjour.

Nous abordons la la confrontation des parents ankantes de ce programme.

Enfin, une derniere question vise a connaitre éastions des professionnels francais face a
cette méthode. Cela pourra mettre en évidence tmn@issance du corps meédical pour ce

programme.

Cette partie a pour objectif I'obtention d’inforrats sur I'état d'esprit des familles avant le

départ.

ii.  Durant le traitement, au CHU de Graz...

La troisieme partie concerne directement le tradietmen Autriche, dans le service du
professeur Dunitz Scheer. Il y a 7 questions dantxte et 1 ouverte ; les 5 questions fermées

se justifient ici par la demande d’informations caates et quantifiables.

Il est demandé des précisions sur la période dermant.

La question 30) interroge sur les prises en chdegéenfant, pour se représenter I'équipe

pluridisciplinaire qui intervient.

Les questions suivantes concernent le sevragetiefiecla nutrition entérale. Nous pourrons
mettre en corrélation les éléments recueillis damsemiére partie pour établir ou non un lien
entre le comportement alimentaire et la prise eargeh de I'enfant avant le séjour et le

nombre de jours nécessaires pour le sevrage a Graz.
Ce traitement n’est pas anodin dans la vie dedi@nét de ses parents. Il demande a la famille
d’accepter I'arrét de la nutrition de I'enfant,d&tnc la possible dégradation de I'état de santé.

Les deux items suivants sont consacrées au resgelgnfant et a celui des parents.
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iv. De retour en France...

Enfin, nous nous intéressons dans ce dernier @phgra l'alimentation de I'enfant et a sa
prise en charge au retour a domicile. Il est casgpie 2 questions ouvertes et 4 questions

fermées.

Pour savoir si le sevrage a pu se poursuivre, demxs sont proposés pour connaitre les

difficultés rencontrées au retour en France.

Nous interrogeons par la suite les parents suruiei sle I'équipe autrichienne apres le
traitement, et les prises en charge thérapeutide¢snfant.

La derniére question porte sur l'alimentation dttuet présente, finalement, les résultats du

programme chez I'enfant concerné.

b) Mode de passation

Le questionnaire a été auto-administré : les pae®igui ont été sollicitées pour y répondre
'ont fait sans la présence de I'enquéteur. Ellesivent alors prendre le temps gu’elles
désirent pour y répondre et ne se sentent paswvalgseou jugées. Cela favorise I'objectivité.
Ce mode de passation permet en outre de ne pasoempte de I'éloignement géographique
ou d’une disponibilité commune entre I'enquéteuregtquéte.

Notre questionnaire a été diffusé par internetggu logiciel GoogleDoc : aprés avoir rédigé
le document, on transmet un lien par mail a la fdmn. Les réponses sont ensuite affichées
dans un tableau mis a la disposition de I'enquéteur

Le lien a donc été envoyé le 3 juin 2012, accom@atjon texte de présentation du projet,
dans un premier temps a l'association Bébé sarmufil’a elle-méme envoyé aux familles
concernées par cette étude. De plus, I'associatiiffusé le lien sur leur site et leurs réseaux

sociaux.
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2. L'étude de cas

Afin de mieux rendre compte de la réalité de cettghode, nous avons choisi de décrire

I'histoire d’'un enfant francais qui a bénéficié phagramme NoTube au mois de mai 2012.

a) Présentation de I'étude de cas

Cette étude de cas a pour objectif d’obtenir upeasentation plus concrete de cette prise en
charge, en France comme a Graz. Le choix s’esé partF, enfant de 7 ans qui a été alimenté
par nutrition entérale durant une grande partiesdevie. Nous le présenterons plus

précisément par la suite.

b) Mode de passation

Les données ont été recueillies de plusieurs facbmst d’abord, un échange téléphonique,
avant le séjour en Autriche, avec la maman de Franig une représentation globale de
I'histoire de I'enfant. Nous avons ainsi pu obtel@s représentations de la maman sur la
méthode NoTube mais aussi ses espoirs et sesesakfrisuite, afin de détailler la prise en
charge au CHU de Graz, nous nous sommes baséssstrrlts réguliers de la maman sur un
blog, créé pour témoigner du quotidien d’'une faenfithncaise lors du traitement a Graz.

Enfin, les données ont été complétées par des gebatéléphoniques ou par mail, avec la

maman.

3. L’entretien

Nous voulions compléter les informations recueslli@uprés de la maman de F par un

entretien semi-dirigé, avec son orthophoniste.
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L’entretien est une technique qualitative : on chera comprendre l'autre. Le chercheur
donne la parole a linterviewé pour extraire deforimations sur ses actions passées, ses
valeurs, ses représentations ou encore ses savdmformation donnée est forcément
déformée par la représentation qu’'en a la persameerogée. La subjectivité est une des
caractéristiques de I'entretien. Lorsque I'entretiest dit « semi-dirigé », les thémes qui
doivent étre abordés sont cités au début. Maisetagmne interrogée peut parler selon la
logique qui lui convient. Ce n’est que si un them& pas été abordé que le chercheur va
poser des questions dessus. (VILATTE, 2007).

a) Présentation de I'entretien

Pour compléter cette étude de cas, nous avonsat@woir I'opinion de I'orthophoniste qui
suit F depuis ses 3 ans. L'objectif était alorstipld :
- avoir un avis professionnel sur les troubles dé$ueson évolution
- connaitre les axes de prises en charge orthophemiguant et I'adaptation apres le
traitement a Graz

- avoir l'avis d’'un professionnel francais sur la hredie NoTube.

Nos interrogations portaient sur :

La mise en place de la rééducation

Les axes thérapeutiques

Les contacts avec les soignants prenant en charge F

Ses connaissances sur les troubles de I'oralité

Y V. V V V

Les échanges et/ou collaboration avec la famille
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b) Mode de passation

Nous avons demandé a la mére de F si elle accegtaibus transmettre les coordonnées de
I'orthophoniste qui suit son enfant. Elle nous am® son accord pour questionner Mme A,
I'orthophoniste, et pour exploiter les réponsessdaotre étude.

L’entretien s’est passé par téléphone. Nous av@iml convenu d’'un moment propice a la
discussion, puis nous nous sommes recontactéstréfiem était semi-dirigé. Mme A a donc
parlé de sa prise en charge avec F en reprenaivstution dans le temps. De rares fois, des
guestions plus dirigées ont été posées a l'orthoigten L'échange téléphonique a duré 35

minutes.

C.EXPLOITATION DES DONNEES

L’exploitation des données récoltées lors de nétugle est inspirée de celle utilisée par C.
MARIE dans son mémoire d’orthophonie (MARIE, 2003).

1. Traitement des données

Le questionnaire cherche a obtenir des résultantgatifs, souvent présentés par des
analyses statistiques. Néanmoins, notre questimnraiété établi afin de présenter des
familles ayant choisi une méthode particuliere eleage de la nutrition entérale. Ces familles
étant peu nombreuses, nous ne pouvons pas réafiseaitement numérique des données.
Nous analyserons les réponses de maniere quaitggour extraire des pistes de réflexions
sur les raisons d’un tel choix.

L'étude de cas sera également analysée pour préeis@istes de réflexions et pour présenter
de facon plus concréte la méthode NoTube.

L’analyse qualitative de I'entretien permettra ded du lien entre la méthode autrichienne et

la prise en charge orthophonique en France.
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2. Protocole d’'investigation

L’analyse des données se divisera en trois partesréponses au questionnaire, I'étude de

cas et I'entretien. Voici les méthodes employéas e traitement des données.

a) Questionnaire

bY

Dans un premier temps, nous procéderons a unesandls réponses pour chaque sujet
(analyses individuelles). Ensuite, nous confromisres résultats des différents participants a

'enquéte (synthese).
I.  Analyses individuelles

Cette analyse s'intéresse séparément a chaqueiomqumeste. Les réponses de chaque
personne interrogée sont présentées sous fornabadx. Il y a quatre tableaux de recuelil
de données différents, correspondant aux quattiepalu questionnaire.

Ces résultats permettront ensuite de realiser nal/se qualitative : nous présenterons les
données sous forme d’un texte récapitulatif puissn@léverons les particularités de chaque

profil, pour essayer de comprendre la démarche.
ii. Synthése

La synthése met en paralléle les différentes régopsur dégager des points communs qui
permettraient de valider ou non les hypothéses dmartl Les réponses seront d'abord

confrontées dans les tableaux puis analysées de tp@litative.

b) Etude de cas et entretien
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L’histoire de I'enfant sera exposée en restituarplus précisément possible les paroles de la
maman. Nous n’aurons pas connaissance de toukeieerés médicaux mais nous accéderons

aux représentations de la maman.

Puis I'entretien avec I'orthophoniste de I'enfaata également présenté, en respectant autant

gue cela est possible ses paroles. Le discoumsieaté d'un point de vue professionnel.
A la suite de chacune des présentations, nousexsssyde mettre en avant des éléments qui

nous semblent pertinents pour mieux comprendrgelledu sevrage de la nutrition entérale et

qui nous aiderons a confirmer ou infirmer les hjpgses de cette étude.
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IIl. PRESENTATION ET ANALYSE DES
DONNEES

A.Résultats obtenus au gquestionnaire

Voici les résultats des questionnaires de chaqiet de notre population. Il s’agit ici de

rapporter les propos des parents, avec quelquesgptiétations personnelles. Si certaines
phrases peuvent étre dérangeantes, nous avonssctieites présenter tout de méme pour
comprendre au mieux le ressenti de parents aleerelve d’'une solution pour permettre a leur

enfant de s’alimenter par la bouche.

1. Analyses individuelles

Nous résumons ici les réponses obtenues aux quesiies. Les écrits des personnes

interrogées sont présentés en italique et enttkeg4ts.

a) A

C’est un garcon né en mars 2010. Il présente udregme de Smith-Lemli-Opitz (SL®)
dans lequel on retrouve des troubles de l'alimemaltl a passé 47 jours a I'hopital a partir

du cinquiéme jour de vie.

Prise en charge de la nutrition entérale en France

A a été nourri par sonde alimentaire a I'adge d'wisnSon syndrome génétique se manifestait

par un refus de s’alimenter. La nutrition entéralété proposée par I'équipe médicale du

°® Le syndrome de Smith-Lemli-Opitz, (SLO) est di @e tanomalie de la synthése du cholestérol. Il se
caractérise par des anomalies congénitales mutipledéficit intellectuel et des troubles compoktataux.
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service de néonatalogie de leur région. Le suidte assuré par un pédiatre et I'équipe
infirmiere.

La nutrition entérale a empéché la mise en placel’alenentation orale. Il refusait
systématiqguement la nourriture. Il acceptait tautrteme de boire de I'eau.

A ne patrticipait pas au repas a table avec sal@amil

Il a bénéficié d'une prise en charge de ses traulole I'oralité en orthophonie et en
psychomotricité. Il n'y a pas eu d'essai de sevragd-rance, car gersonne ne proposait
rien ». Les médecins leur conseillaient de proposer deAa nourriture. L'orthophoniste
prenait en charge la désensibilisation du réfleysemauséeux. Les parents de A ne se sont
pas sentis assez accompagnés pour aider leur emfaf@imenter oralement. Bien que
connue de certains spécialistes gu'ils ont vus emde, la méthode NoTube n'a pas été
présentée aux parents.

Ce premier témoignage montre chez les parents desfsentiments assez négatifs face aux
propositions des professionnels frangais. lls aait fa démarche d’aller consulter un
spécialiste mais les résultats n'ont pas été ptshaour eux. On leur a dit que A ne pourrait
pas s’alimenter correctement tant qu’ilne& boirait pas « normalement » des quantités
normales». Nous remarquons l'utilisation de guillemets piterme qu’ils ont extrait du
discours du spécialiste : la référence a la noténalirait-elle été vécue comme une prise en
compte de I'enfant selon son handicap et non ssbonidentité ? Nous avons décrit dans la
partie théoriqu¥ que quand des diagnostics sont posés, le choppHots rendre le discours
du médecin difficile a entendre.

A la recherche active d’une solution, ils n’ontrrigouvé de satisfaisant ou d’efficace pour

leur fils.

Découverte du programme de Graz

Les parents de A ont pris connaissance de I'exdste&lu programme autrichien lors d’'une
conférence de Mme Senez sur les troubles de Iérdls ont ensuite eu des contacts avec
'association Bébé sans fil. lls disent ne pas ralésité a partir suivre le traitement, malgré

une dissuasion du corps médical.

1911.D. Quand la parentalité est perturbée, p.54
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Les parents semblent étre tres déterminés a trauneesolution rapidement pour les troubles
alimentaires de A. Partir dans un pays étrangeda®nun mois ne parait pas étre une
contrainte, le sevrage de la nutrition entéraléedefils étant la priorité.

Durant le traitement en Autriche...

A et sa famille sont partis le 27 février 2012 afet sont restés un mois. A avait alors 23
mois. Il a bénéficié de prises en charge en ortbojgh en psychomotricité et a participé aux
pique-niques ludiques, au sein du CHU de Graz.

« Nous nous sommes rendus compte a Graz que lappren orthophonie et en
psychomotricité est totalement différente de I'aygbie francaise. Les thérapeutes francais ne
veulent pas contrarier I'enfant handicapé. En unismae suivi orthophonie-psychomotricité
en Autriche, A a fait plus de progrés qu’en France.

La sonde a pu étre enlevée apres 7 jours denaite Il a accepté de manger par la bouche a

partir du troisieme jour. Il N’y a pas eu de coroglions médicales. Les parents ont été tres

satisfaits du programme et disent que leur fildrks bien vécu aussi.

Retour en France

Au retour a domicile, A a éprouvé des difficultégvair la méme appétence pour la nourriture
gu’en Autriche. La sonde n’a néanmoins pas étésenApres le traitement NoTube, il a
poursuivi ses séances d’orthophonie et commencéltise en charge en kinésithérapie, sur
les conseils de I'équipe médicale autrichienne.oArg’hui, I'enfant a une alimentation tres
sélective, avec des quantités trop faibles qui somhpensées par des compléments

nutritionnels.
Le sevrage de la nutrition entérale est effectiélimentation de I'enfant n’est pas encore

suffisante mais il n’a plus a étre branché pourgeance qui est un progres considérable dans

la qualité de vie de I'enfant et de sa famille.
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b) B

C’est une fille née en avril 2010. A sa naissasoe, réflexe de succion était trés faible, sans

raison apparente.

La prise en charge de la nutrition entérale en Frace

B a été nourrie par sonde naso-gastrique a 5 beirge jusqu’a 7 mois, puis par bouton de
gastrostomie. C’est le pédiatre qui a suggéré tatiom entérale. Lorsque les parents avaient
des questions sur la sonde, ils pouvaient en paviec le pédiatre, une orthophoniste et une
diététicienne de la société de location du mat@oelk la nutrition entérale a domicile.

Le pédiatre a suggéré d’essayer de sevrer B derske alimentaire lorsqu’elle avait 3 mois
mais ¢a n'a été possible que pendant 12 heuredleavait des réflexes hypernauséeux voire
des vomissements des que la nourriture lui étageptée.

Malgré sa sonde alimentaire, B mangeait parfoidres petites quantités des aliments de
préférence salés et de texture molle, de sa piojiiative, pendant le repas familial auquel
elle assistait. Elle acceptait également de baredu.

Elle a bénéficié d’'une prise en charge orthophamigés 6 mois, pour ses troubles de I'oralité

alimentaire.

Les parents de B ne se sont pas sentis suffisamatenmpagnés dans leur démarche de
sevrage de la sonde. En leur demandant ce qutdsdaient du suivi, ils nous répondent :
« Un réel accompagnement, autant pour notre fille gpour nous et notre famille. Nous
attendions qu’une équipe travaille ensemble et ctmacun de leur c6té. Nous attendions que
les professionnels ne nous culpabilisent pas etsgneé minimisent pas notre situation. La
plupart du temps pour les pédiatres, ce n'est pasved’avoir I'alimentation a la maison a
partir du moment ou I'enfant grandit et qu’il évelilpien. lls ne proposent pas vraiment de

réponses et d’'aide a notre souffrance. »

Nous comprenons que les parents de B sont tréstatpar cette situation et qu’ils attendent

une prise en charge globale de leur enfant.
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Découverte du programme de Graz

Les parents de B ont connu la méthode NoTube subtems, par des articles. lls ont eu des
témoignages positifs d’autres parents qui les omvaincus de partir en Autriche pour le
sevrage de leur fille. lls n'ont pas eu d’hésitasiomalgré l'avis de certains médecins :
« Certains sont tres réticents, d’autres tel que eatnédecin de famille nous a dit de tout
tenter pour aider notre fille».

A la découverte du programme qui semble efficatendes témoignages qu'ils ont regus, les
parents de B sont déterminés a partir, pour eméinver une solution au sevrage de leur

enfant.

Durant le traitement en Autriche

B et ses parents sont partis du 27 mai au 10 joiri 2L 'enfant a participé aux pique-niques

ludiques, a des séances d’ergothérapie, de kiéésfile, d’orthophonie et de psychothérapie.
Des le quatrieme jour, elle a accepté de mangéaiosraliments. La sonde a été enlevée le
sixiéme jour.

Les parents sont trés satisfaits de leur démaitgbensent que leur fille I'a trés bien vécue.

Retour en France

Les parents disent ne pas avoir éprouve des difie@au retour de Graz, grace aux conseils
gue leur avait prodigués I'équipe autrichienne. @arsuivi la prise en charge orthophonique
en France. Aujourd’hui, I'alimentation de la pefiilie est variée et la quantité est suffisante.

Nous observons que le séjour au CHU de Graz alét@auteur de leurs espérances. B avait
13 mois lors du traitement : cela témoigne d’'unobesirgent de la part de la famille de
permettre a leur fille de s’alimenter normalemélst.ont jugé qu’ils ne trouveraient pas de

solutions rapides en France.
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c) C

C’est un garcon né en aodt 2006, a 29 semainesdammnée. Il a été suivi par Netcoaching a

'age de 5 ans.

Prise en charge de la nutrition entérale en France

Une sonde alimentaire lui a été posée sur décatigmédiatre au premier jour de vie. Depuis,
il n"a pas pu reprendre une alimentation oralerefusait systématiquement la nourriture
proposée. Néanmoins, il acceptait de boire. llsesti en orthophonie pour ses troubles de
I'oralité alimentaire, a raison d’au moins une sEapar semaine. Il n'y a pas eu d’'essai de
sevrage avant de partir en Autriche, car sa sdisibiuccale était exacerbée : il avait des
réflexes hypernauséeux (voire des vomissementspraact de la nourriture.

La famille de C ne s’est pas sentie suffisammeocompagnée. A I'item 30 du questionnaire,

les parents n'ont pas dit ce qu’ils auraient aitoir du suivi en France.

Découverte du programme de Graz

La famille de C a connu la méthode autrichienne lfiatermédiaire d’articles. Elle n'a
néanmoins pas pris sa déecision immédiatement. lcamm@issance du traitement en France et
le colt élevé de ce programme sont des criteresmjuialenti I'établissement du projet. De
plus, I'équipe médicale qui suit C en France ledéeonseillé de suivre ce programme. Mais
les témoignages des parents qui ont suivi le treite NoTube et la prise de contact avec
linterpréte de I'équipe du CHU de Graz ont rassefréinalement convaincu les parents. lls
ont donc fait les démarches pour étre suivi parcdBthing. Ainsi, ils n'ont pas eu a

s’absenter un mois dans un pays étranger et lissoina été réduits.

Traitement en Netcoaching

C a donc été suivi a distance en octobre 2011'@guipe autrichienne, a l'aide de vidéos
transmises par internet et d’échanges de mails bege@arents. Ceux-ci ont reproduit le
pique-nique ludique tous les jours a la maisorgidd d’'une bache au sol, de la dinette et des

aliments divers. L'enfant poursuivait en paralleés séances d’orthophonie.

98



La sonde a été retirée au bout de 8 jours de tizeeapienfant a accepté de manger a partir de
10 jours. Dans le questionnaire, les parents ocad® que leur enfant a plutdt bien vécu le

traitement (4/5) tandis qu’ils ont eu un sentimeawgitif mais plus mitigé (3/5).

Voici comment les parents ont décrit le Netcoachithgns un texte publié sur le site de

I'association Bébé sans fil :

« Tout d'abord, on soumet son "cas" a NoTube avestoumaire médical (a remplir par les
parents), vidéo, etc. (Cela colte 500€). Apres piat®n par I'équipe de Graz, on peut
débuter immeédiatement (moyennant 2000€). Attentibague situation est différente. Il ne
faut donc pas faire de sevrage sans appui médichépensable.

Ensuite, il faut contacter I'équipe quotidiennemgmtur les informer de ['évolution de
I'enfant, et aussi poser toutes les questions ‘guevkeut. Il n'y a pas de contrainte horaire, C
allait a I'école et vivait normalement. Nous faisde "play picnic” en rentrant de I'école et le
pesions chaque soir.

La clé de vodte du programme est dans l'attitudéeseourage : il ne faut rien attendre de
I'enfant, surtout pas qu'il mange ! Facile a diranais ¢ca marche. Nous avons arrété de
parler de nourriture a C et il était a table aveous; toute la démarche vers l'alimentation
doit étre volontaire par l'enfant, sans aucune pres ou proposition des parents. On peut
I'accompagner en lui expliquant pourquoi il a fagi@r exemple, en le rassurant.

Deés le premier jour, on nous a demandé de dimidiE¥ son gavage, puis la maitié... et en
une semaine C ne prenait plus rien par la sondesMaommencait a golter des choses. Le
rythme est différent pour chaque enfant, il ne faag étre pressé et ne pas étre surpris de la
perte de poids rapide. Deux semaines apres le dfibnet coaching, C mangeait de la soupe

et de la creme dessert. Nous avons arréte lesgatanyc car il n'y était pas réceptif:

Apres le traitement

A la suite du traitement, la sonde n’a pas étéseniies parents ont ressenti une solitude pour
poursuivre I'’éducation alimentaire selon la méthadtichienne, car ils ne bénéficiaient plus
du soutien quotidien de I'équipe médicale. lls eatnéanmoins quelques échanges par mail
avec I'équipe pour témoigner de I'évolution de faamt.

Désormais, C n’a plus besoin de nutrition enténages il a une alimentation tres sélective,

essentiellement composée de nourriture liquideconi-tiquide.
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C a été alimenté pendant 5 ans par nutrition detéan’a pas appris & manger, ce qui a
entravé l'investissement de sa sphére orale. Noaginons les conséquences que cela peut
avoir sur I'établissement de la relation avec se®s : la grande prématurité a entrainé une
hospitalisation précoce, il y a donc eu une séjmarat la naissance et la méere n'a pas pu
nourrir son enfant au sein ou au biberon. Si ledg@es hospitaliers permettent de plus en plus
aux parents et a I'enfant de créer du lien malipéspitalisation, le développement affectif
est néanmoins fragilisé. La sonde alimentaire pegalement ralentir les découvertes
psychomotrices : est-ce que l'enfant portait legetsba sa bouche ? Qu’en est-il de sa
sensibilité tactile ou olfactive ?

La découverte d'une solution pour le sevrage de éediant au bout de cinq ans, quand la
famille et I'enfant n'ont connu que la sonde alit@ére, doit provoquer des sentiments
contradictoires, entre I'envie d'y croire et un @ii@isme di a I'échec du sevrage jusqu’a
présent. Le Netcoaching demande un investisseniféértedit que le suivi au sein du CHU de
Graz. Nous pouvons imaginer que mettre la vie diameille entre parenthéses pendant un
mois pour partir en Autriche est une démarche dure fait quand on est persuadé du bon
résultat a venir. Le suivi par internet permet damilles de bénéficier du programme a
moindre colt, sans remettre en question toutedimsation familiale. Comme nous l'indique
le témoignage des parents de C, I'enfant a pu allécole tout en suivant le traitement.

Le programme NoTube a permis a C de ne plus épendiant de sa sonde et de pouvoir
s’alimenter oralement. Si aujourd’hui il n’accepige les liquides et les semi-liquides (8 mois
apres le Netcoaching), est-ce di au sevrage @edd sonde qui n'a pas pu venir a bout des
défenses qui se sont développées pendant cesroigégsa? Quels auraient été les résultats en
allant suivre le programme en Autriche ? Il y anbséir de nombreux autres facteurs a prendre
en compte, que ce soit la dynamique familiale,rtdilppsychologique de I'enfant ou encore

le parcours médical.
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d) D
C’est une fille née en aolt 2006, a 36 semainem@harrhée. Elle présente un refus
alimentaire sans troubles organiques. Elle a ét@rigopar nutrition entérale dés 3 mois.

Récemment, un syndrome de Silver Russekté diagnostiqué chez elle.

La prise en charge de la nutrition entérale en Frace

A l'age de 3 mois, un interne de I'hépital dansuelgD était suivie a suggéré de mettre en
place une nutrition entérale pour lui permettresdedévelopper correctement, malgré ses
troubles alimentaires. Il a été linterlocuteur lggié de la famille pour répondre aux
guestions concernant la sonde.

Depuis son plus jeune age, D refuse la nourrittiléeau. Elle était néanmoins intégrée au
repas familial.

L’enfant n'a pas bénéficié d’une prise en chargeupedicale pour l'aider a surmonter ses
troubles alimentaires. Le sevrage de la sonde atmire n’a pas été envisagé avant de partir
en Autriche. Les parents de D ne sont pas serffis@aument soutenus. lIs n'ont pas donné

leur avis sur la fagon dont ils auraient aimé étreompagnés.

Découverte du programme de Graz

lls ont pris connaissance de l'existence de la oudhde sevrage autrichienne grace a des
articles sur internet. lls n'ont pas hésité poureprendre les démarches. Le taux de réussite
et les différents témoignages les ont confortéss danr choix. lls voyaient ce programme
comme da seule et derniére possibilité».(Nous noterons ici qu’il n'y a pas eu de prieas
charge paramédicales en France). Pourtant, lesaéaa’une partie des médecins qu’ils ont
rencontrés ont été négatives face a leur décisosutlre le programme autrichien. La mére
dira méme : ®our eux, c'était une aberration... comme si on allai« tuer »... ils étaient

« soufflés »..».

Durant le traitement en Autriche

| e syndrome de Silver Russel entraine un retarcraiesance, dés la vie feetale. Il y a un risqueetard de
développement et de difficultés d’'apprentissagee Wsuffisance ou une absence totale d’appétit diaéen
fonctionnement anormal des récepteurs a la sérmoaiu niveau du systéme nerveux central est égateme
observée.
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D est partie a Graz avec sa famille en septeml@@&,3ndant trois semaines. Elle a participé
aux pigue-niques ludiques, a des séances d’ortmipled a des séances de psychomotricité.
La sonde a pu étre retirée aprés une journée eetaeiommencé a golter des aliments au
troisieme jour.

Le séjour en Autriche a été trés bien vécu papdeents et par leur fille.

Retour en France

Au retour a domicile, la famille de D disent ne pa®ir éprouvé de difficultés. Elle précise
méme «Pas plus qu'avant d’aller en Autriche, au contraire».
L’alimentation de D est désormais variée et la gjt@est suffisante. La maman ajoutexa

juste pris quelques mois».

D a suivi le programme NoTube a I'dge d’'un an. €&mille a considéré la méthode de Graz
comme da seule et derniére chanee L’enfant nayant pas bénéficié de prise enrgha
précoce pour ses troubles de l'oralité, nous posnoraginer que les parents n'ont pas eu
information d’'une telle possibilité, ou qu’ils H@nt pas jugé adaptee.

Nous avons donc une famille qui a choisi d’allenglain pays étranger pendant trois
semaines, pour suivre la méthode qu’elle considéneme « l'ultime » chance de sevrage :

nous imaginons la grande implication de la fandieant le séjour.

e) E
C’est une fille née en octobre 2010, a 30 semali@rénorrhée. Elle a présenté des troubles
de l'alimentation deux mois aprés sa naissance. & pas été nourrie par nutrition entérale,
mais était a risque de I'étre. C’est pour éviteptse d’'une sonde alimentaire gu’elle est
partie avec sa famille a I'h6pital de Graz en sabiee 2011. La présentation des réponses au

guestionnaire sera donc adaptée a la situatiole del’enfant.

Prise en charge des troubles alimentaires de E emdnhce

E pouvait manger de tout mais les quantités étdiam trop insuffisantes. Elle pouvait

refuser la nourriture, voire régurgiter ce qu'elait avalé. Pour éviter un retard de
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croissance staturo-pondérale, voire une dégraddediétat de santé général de I'enfant, son
pédiatre et sa nutritionniste ont suggéré a semmde mettre en place une nutrition entérale.
lls ont pu discuter de cette solution avec un gastiérologue. Elle avait une éducation
thérapeutique autour de la sphére oro-faciale amepsychomotricien et avec ses parents.
Cela n’a pas suffi a ce que E reprenne une alirtientaatisfaisante pour son age.

Les parents ne sont pas sentis suffisamment acggmépalls nous décrivent ce qu'ils
attendaient d’un suivi : «©On attendait ce que I'on a finalement recu & Gi@est-a-dire une
prise en charge globale et familiale. C’est un pagxtrémement important. bes parents
expliquent que E a été hospitalisée durant 3 sermaém France, mais ils n'ont pas vu de
grands résultats. lls ont étévolontairement exclus du programmells. auraient aimé un

accompagnement psychologique plus important.

Découverte du programme de Graz

Les parents de E ont pris connaissance du prograshen@raz par des articles sur internet, et
les recommandations des autres parents, par tdigiaire de I'association Bébé sans fil.
Malgré le colt et la méconnaissance du traitementFence, ils ont finalement été
convaincus par différents éléments : le taux degiéel la durée relativement faible de prise
en charge, 'encadrement par une équipe pluridisaippe, les témoignages élogieux sur la
méthode. Les médecins en France n'ont pas tousaemé@me réaction: certains les
encourageaient, d’autres les dissuadaient de seiyne@gramme.

Nous observons des parents trés insatisfaits dedioss proposées en France. Aprés
quelques hésitations, ils partent en Autriche daesensation qu'’il faut essayer une approche

différente de ce gu’ils ont connu jusqu’a présent.

Durant le traitement en Autriche

lls sont allés en Autriche en septembre 2011. &\ ks pique-niques ludiques, des séances
d’ergothérapie, de psychomotricité et de psychaihiér Elle a pu s’alimenter correctement
des 8 jours.

Le séjour a tres bien été vécu par la famille. Visidescription qu’ils en donnent :

« C’était une thérapie familiale, nous suivions tdaighérapie ensemble, y compris son frere
de 3 ans, et E était prise en charge a tous lesanix. » lIs expliquent que lorsque E était
hospitalisée en France,c’était le stress car il fallait se partager eatE et notre fils, courir

entre le boulot, la maison, I'hépital (notre filsynétait pas admis), alors qu’en Autriche,
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c’était des « vacances » thérapeutiques en famdle était tous ensemble, on n’avait pas a
courir etc. ».lls ajoutent méme « Si E était restée en France, on lui auraitta@rement mis
une sonde. C’est grace au soutien de Graz avame €association, qu’on ne lui a pas posé

avant d'aller a Graz»

Retour en France

Les parents admettent avoir ressenti une certaiitede au retour de Graz, face aux troubles
alimentaires de leur fille. Mais si E a aujourd’lwn petit appétit, elle n’a toujours pas besoin

d’étre nourrie par sonde.

Les parents de E sont vraiment satisfaits du progra NoTube, qu’ils considerent méme
comme des «vacances thérapeutiques ». lls onicydatement apprécié que toute leur
famille soit prise en compte durant le traiteméxbus ressentons un soulagement et un
apaisement par cette prise en charge globale. Ipégles a soutenus pendant quelques

semaines, pour qu’ils puissent enfin trouver uretgm.

f) E

F est un garcon né en mars 2005.

Prise en charge de la nutrition entérale en France

A trois semaines de vie, le pédiatre a proposé farille de F d’alimenter I'enfant par
nutrition entérale. Lorsqu’ils avaient des quedsfiotes parents pouvaient interroger le
gastroentérologue, le pédiatre ou le prestatairdivqe le matériel de nutrition a domicile. F
n’a jamais pu, jusqu’a I'age de 7 ans, acceptaplariture. Il était néanmoins présent lors des
repas. L’hydratation orale a été possible seulemeaptques mois avant la prise en charge
autrichienne.

F a été pris en charge en CAMSP et a bénéficié amces autour de l'oralité en
kinésithérapie, en orthophonie, en psychomotrieitéavec un éducateur. Il n'y a pas eu
d’essai de sevrage de sa sonde alimentaire.

Les parents se disent insatisfaits de 'accompagneu’ils ont eu en France. Nous aurons

davantage de détails lors de I'exposition de nétinele de cas.
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Découverte du programme de Graz

Les parents de F ont connu le programme NoTubesgiédes forums sur internet et par le
biais de I'association Bébé sans fil. lls n’ont pasité a entreprendre la démarche pour suivre
la méthode en Autriche, le taux de réussite edliiédrents témoignages les ayant convaincus.
Les professionnels prenant en charge F ont étéuesmgeants et ont souhaité collaborer a ce
projet.

Nous pouvons imaginer qu’aprés sept années detiontentérale avec refus total de la
nourriture et ce malgré les nombreuses prises argetdont F a bénéficié, les parents et les

professionnels ont été moins hésitants a tent@ratocole qui sort de I'ordinaire.

Durant le traitement en Autriche

Le séjour de F et de sa famille a Graz a duré Aases. L'enfant était &gé de 7 ans. Au sein
du CHU de Graz, il a participé aux ateliers piqigpias, a des séances d’ergothérapie et
d’orthophonie. D’aprés les parents, le sevrageéatdétal des dix jours et I'enfant a pu

s’alimenter oralement dés 15 jours, sans comptinatmédicales. lls disent avoir bien vécu le

traitement (4/5) et pensent que leur fils égalen(i).

De retour en France

Rentrés a domicile, les parents ont eu des ditBsuh adapter le nouveau rythme alimentaire
de I'enfant a celui de la vie quotidienne de laifemF a désormais une alimentation tres
sélective et les quantités sont insuffisantes pgue la prise orale suffise a I'apport
nutritionnel dont a besoin I'enfant. La nutritiontérale a donc été remise pour l'instant. La
famille a gardé contact avec les thérapeutes dwgramme NoTube, afin d'ajuster
'alimentation de I'enfant. L’équipe autrichienneégalement échangé avec les professionnels

s’occupant de I'enfant en France.
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2. Synthése des questionnaires

Nous allons a présent confronter les réponses iffésedts sujets pour observer les points
communs et divergents. Cela permettra d’établirlides pour mieux comprendre l'intérét de

la méthode autrichienne pour ces familles.

Quatre tableaux, correspondants aux quatre paiegiestionnaire, rassemblent les réponses
des 6 sujets de notre étude. Les cases grisesspon@ent aux propositions choisies. Les
précisions apportées par les parents, dans leasépe autre » par exemple, ont été analysées

précédemment dans les présentations individuelles.

Quels sont les points communs ou divergents dapsda en charge de la nutrition entérale
en France des sujets de notre population ?

C:\Documents _and _ Settings\lefort-d\Mes documeistgiif\theses\2-catalogage-en-
cours\orthophonie\PRATIQUE\TABLEAU 1.docx

Parmi les enfants nourris par sonde, la nutritiotémle a été mise en place dans le premier

mois de vie. Ces enfants n'ont pas bénéficié degreences orales, sensorielles et affectives
répétées permettant la construction de l'oraliténgire. Cela peut expliquer la grande

difficulté & reprendre une alimentation ofale

Les raisons de la pose de la nutrition entéralé diwrrses dans notre population. Sur les cing
enfants, seulement deux familles peuvent donner caese meédicale aux troubles
alimentaires (grande prématurité, syndrome SLOuxCautres familles disent qu’il n’y a pas
de troubles organiques ou pas de raisons apparé&das ne pouvons pas conclure pour ces
deux dernieres familles s'il y a chez leur enfamt gause psychogéne a leur refus alimentaire
ou non.

Nous observons une certaine cohérence dans lenpetsmédical prenant en charge la
nutrition entérale. Celle-ci est souvent proposael@ pédiatre, qui peut ensuite répondre aux
guestions des parents. Deux familles ont dit pauvoser leurs questions au prestataire de la
société de livraison des poches de nutrition elgélous constatons que le gastroentérologue

n’intervient qu'avec deux familles sur six.

12\v/oir I1.C. La nutrition entérale. P.53.
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L’alimentation orale est acceptée par seulemenk dmfants sur six. E, qui n'’a pas de
nutrition entérale mais qui se nourrit peu, a quasétne da ressentir la faim et donc manger a
minima. B, qui a bénéficié d’'une prise en chargécpce de ses troubles de l'oralité (a 6
mois), prenait parfois quelques aliments de sarproptiative. Mais dans les deux situations,
leurs apports nutritifs n’étaient pas suffisantsipenvisager le sevrage ou la pose d'une
sonde alimentaire. Pour B, nous pouvons penselegsigivi orthophonique a permis d’éviter

la cristallisation de défenses contre toute fodaéimentation orale.

On observe que la majorité des enfants pouvaitlder’eau. Cette étape a été assez longue a
franchir pour F. Boire de I'eau sans fausses-rotéewigne d’une bonne coordination de la

déglutition et peut ainsi présager une repriseaitiaire sans risque.

Cing des six enfants de notre population étaie@sgmts a table lors du repas familial. Ils ont
alors pu se familiariser avec la vue des alimdatgpjaisir du repas partage, les odeurs,... Ce
qui est primordial pour donner du sens et de IF&t@our la nourriture. Nous rappelons que
'action de se nourrir est totalement passive cbeg enfants, ils ont donc rarement la
représentation de l'ingestion ou de la nécessiténdager. Le partage du repas participe a

I'élaboration de cette pensée.

La plupart des enfants (5/6) ont eu une éducati@mapeutique pour leurs troubles de
I'oralité. Quatre d’entre eux ont été suivis pararthophoniste, trois par un psychomotricien.
Seuls A et F ont bénéficié d’une approche plurigistaire de leurs troubles.

Seule la famille de B a pu essayer le sevrage detlition entérale, aidée par leur pédiatre.
Les raisons données pour expliquer cette tentatore I'absence de contre-indications a
'alimentation orale, la médicalisation du foyer giétait plus supportée et les conséquences
désagréables de la nutrition entérale pour I'enf@miissements, sommeil perturbé,...).

Ces parents et ceux de A témoignent néanmoins curaautre professionnel n'a proposé de
tenter un sevrage de la sonde. Les trois autregsldanconcernées par la dépendance a la
sonde alimentaire de leur enfant n‘'ont pas essagi-ce par impossibilité de I'enfant a
s’alimenter oralement ? Par manque de propositdess professionnels ? Par angoisse de
complications médicales ?

Toutes les familles interrogées déclarent étretisfaites des solutions proposées en France
pour les aider dans la prise en charge des troablesntaires de leur enfant. Seulement trois
d’entre elles témoignent de leurs attentes et reahtvivement leur mécontentement. Nous

pouvons supposer que les trois autres famillestrpas souhaité développer leurs pensées

107



dans le questionnaire, par manque de temps ou pague de représentation de l'aide

concréte qui pourrait étre proposée en France.

A présent, nous allons voir comment ces famillesaomnu le programme et la réaction de
leurs médecins

C:\Documents  and Settings\lefort-d\Mes  documerigiiii\theses\2-catalogage-en-
cours\orthophonie\PRATIQUE\TABLEAU 2.docx

La découverte du programme autrichien de sevragéa dmnde alimentaire est due aux
forums ou a des articles sur internet dans cindltesnTrois familles ont eu des informations
par l'association Bébé sans fil ou par d’autresepar. Dans notre population, seule une
famille a connu le programme avec un professiondel santé (conférence d'une
orthophoniste). Cela témoigne d’une méconnaissancktun rejet du programme par certains
professionnels rencontrés par nos sujets (cettemation étant a nuancer, en prenant en
compte la taille de notre population).

Quatre familles déclarent ne pas avoir hésité arsue traitement de Graz. Pourtant, ce
programme nécessite un investissement persontiglaecier relativement important. Il 'y a
donc une grande volonté de changer le mode d’atatien de I'enfant et cela permet de
mettre en évidence I'état d’esprit des familles, spnt tres affectées par cette situation qui
dure. Un tel engouement montre aussi qu’ils ne gr@nglus que les professionnels francais
puissent apporter une solution efficace et défiaiti leur enfant.

Les deux autres familles ont hésité, a cause duetale la méconnaissance du traitement en
France. Quatre familles disent avoir été convaisquer le taux de réussite et les différents
témoignages qu’ils ont eu de la méthode. Les pamatE, qui n'était pas dépendante d’'une
sonde alimentaire, ont également apprécié la cauntée du traitement et la présence d’'une
équipe pluridisciplinaire. Les parents de C ontcpatacter l'interprete francaise du CHU de
Graz, ce fut un élément déclencheur de leur pesdétision. Les parents de D, qui n'ont pas
hésité, sont sdrs qu’il s’agit de la seule chara | de pouvoir un jour se réalimenter par la
bouche. Nous aurions pu penser que les famillesfal® ayant eu une prise en charge
pluridisciplinaire, qui n’a pas abouti a une réatation, auraient entrepris plus facilement
les démarches que celles dont I'enfant n'a passétéi pour ses troubles de l'oralité.
Néanmoins, le tableau ci-dessous montre que noysumeons pas faire de tels liens, dans

notre population, entre la prise en charge en erahane éventuelle hésitation des parents :
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Nombre de prises en charge paramédicales 0 1 2 >2

Nombre de familles ayant hésité 2

Nombre de familles n’ayant pas hésité 1 1 1 1

Cing familles sur six nous disent avoir été disgesdde suivre ce traitement par des
professionnels de santé prenant en charge leuntemfarfois méme avec des propos assez
violents qui témoignaient d’'un manque de confiaée®lent pour la méthode autrichienne.
Trois familles ont été encouragées dans leur démegrar d’autres professionnels.

Si nous pouvions imaginer qu’'une alimentation parde prolongée, sans progres vers une
alimentation orale, aurait permis au médecin d’enager la famille & tenter autre chose, nous
ne pouvons pas faire de liens, dans notre échamtillentre I'encouragement des
professionnels et la durée de la nutrition entérale

Svynthése : durant le traitement a Graz

Période a Graz

Ateliers pique-nique

Ergothérapie
Kinésithérapie
Prises en charge Orthophonie
Psychomotricité
Psychothérapie
Autre
Nombre de jours avant le sevrage effectif 7 6 8 1 10
Nombre de jours avant que I'enfant n’accepte des
] 3 4 10 | 3 8 15
aliments
Sevrage
Complications
L Oui, mais poursuite du sevrage
médicales
Oui, interruption du sevrage
Comment la | Ressenti de 1
famille a-t- | I'enfant selon ses | 2
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elle vécu ce | parents 3
traitement ? | (1-trés mal-> 5- 4
trés bien) 5
1
Ressenti des 2
parents
(1-trés mal> 5- 3 -
trés bien) 4
5

Nous allons désormais expliciter la prise en chaegeGraz de notre population.
C:\Documents and Settings\lefort-d\Mes documetgiii\theses\2-catalogage-en-
cours\orthophonie\PRATIQUE\TABLEAU 3.docx

Trois familles sont parties suivre le traitementfertriche quand I'enfant avait environ un an.
La famille de A est partie quand il avait 23 maéisavait 7 ans au moment du traitement. C et
sa famille ont participé au NetCoaching quand Bemfavait 5 ans.

lls ont tous participé aux pique-niques ludiquepiatre d’entre eux ont eu des séances
d’ergothérapie (pour la premiere fois), un enfamtuades séances de kinésithérapie (pour la
premiere fois), trois enfants ont été pris en chang orthophonie (déja suivis en France), trois
en psychomotricité (dont un pour la premiere feisfleux en psychothérapie (premiére fois).
Nous pouvons constater qu'aucun enfant n'avait @&maes avec un ergothérapeute ou un
psychologue en France, alors que I'équipe autnictgea jugé utile que certains enfants en
bénéficient. Cela s’explique par la philosophielalanéthode NoTube : les professionnels
autrichiens favorisent le plus possible I'autonoreiel’autorégulation de I'enfant face a la
nourriture. Les séances d’ergothérapie visent aeloa I'enfant les moyens d’explorer le
monde par lui-méme et d’étre acteur de sa vie (dgatement de son sevrage), en amenant
I'enfant a pouvoir s’habiller tout seul ou attrapes objets par exemple. Les séances avec un
psychothérapeute permettent de s’assurer du bompéeent-enfant, de travailler sur les peurs
de I'enfant ou des parents, de favoriser la cooBagn soi. Nous connaissons la difficulté des
parents, surtout quand ils se sentent coupabldsonteux d’une telle situation, a accepter
d’aller voir un psychologue, de peur de se sengé$ sur leurs capacités parentales ou sur le
lien qu’ils ont établis avec I'enfant. Parfoisest difficile d’accepter ou de demander une aide
psychologique. Le programme de Graz, en intégrast sfances de psychothérapie parmi
d’autres prises en charge plus « rééducativesrmgiesans doute une plus grande acceptation
de la part des parents.
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Deux enfants ont accepté des aliments avant gseviage de la sonde ne soit effectif : parmi
ces enfants, B, qui acceptait déja des aliments taég rares occasions, et A, suivi en France
en orthophonie et en psychomotricité. Trois enfamiseu besoin d’'un arrét de la nutrition
entérale pour accepter les aliments. Nous imagirpres la faim a favorisé leurs prises
alimentaires orales.

On observe également que trois des quatre pluggesamfants (<24 mois) ont pu s’alimenter
des le troisieme ou le quatrieme jour. E, agée dentis mais qui n’avait pas de nutrition
entérale, a mis 8 jours a accepter de manger. éues ehfants plus grands (5 ans et 7 ans) ont
pu s’alimenter a partir de, respectivement, 10%ejolirs. Cela est cohérent avec l'idée que
plus le sevrage se fait tét, plus les chances uksite sont élevées. Notons également que C,
5 ans, était pris en charge chez lui avec un smWetCoaching : nous ne pouvons pas dire si
les résultats auraient été plus rapides au se®®Hlu de Graz.

Aucun des parents ne disent que leur enfant aguaataplications médicales suite a I'arrét de

la nutrition entérale.

A la question du ressenti sur le séjour, quatrdlfesnsur six donnent la note maximale pour
celui des parents comme pour celui de I'enfant. tmeille donne 4/5. La derniere famille
note 4/5 pour le ressenti de I'enfant et 3/5 p@lmicddes parents : cela témoigne tout de méme
d’'une satisfaction du programme. Ces notations élégees sont peut-étre a nuancer : nous
interrogions leurs ressentis sur le moment ou tégedt au cceur du programme. Méme si
'accompagnement des familles est trés présent pouvons imaginer le stress des familles
guant aux complications médicales éventuelles dwesetrait de la sonde alimentaire. De
plus, passer trois semaines loin de chez soi &t diapays étranger n’est pas anodin quand on
traverse une période critique pour le développerdergon enfant. Ces familles disent I'avoir
trés bien vécu : il s’agit peut-étre de leur impies sur le parcours de I'enfant et sur les
progrés réalisés, tellement importants qu'ils effades souvenirs des situations angoissantes.
Nous ne remettons pas en cause leur appréciatioprafiramme mais nous interrogeons

I'objectivité, a posteriori, sur leur état d’esgrgndant le séjour.

Nous allons maintenant présenter les résultatsadaeiniére partie du questionnaire, qui
aborde les éventuelles difficultés des familleage traitement et I'alimentation actuelle de

I'enfant.
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Dans cette derniere partie, nous observons que f@eoiles disent n'avoir éprouvé aucune
difficulté lors du retour a domicile ; 'une préeigjue cette nouvelle situation est forcément
mieux que la précédente. Une famille a trouvé caqupl d’adapter le nouveau rythme des
repas de I'enfant a la vie quotidienne et une aatésé confrontée a une perte d’appétence
pour la nourriture de retour a la maison. Deux f@sidisent s’étre senties seules face aux
troubles alimentaires de leur enfant, alors qusel¢aient accompagnées quotidiennement
pendant trois ou quatre semaines.

Pour cing enfants, la sonde alimentaire n’a pasefidse jusqu’a présent. Pour F, la sonde est
conservée temporairement.

Les sujets pris en charge en orthophonie avanéjleisa Graz ont poursuivi au retour en
bénéficié a Graz. Les autres thérapies n'ont paspéursuivies. Il n'y a pas eu non plus
d’ergothérapie mise en place.

Cing familles sur six ont eu quelques échanges d¥éepiipe médicale de Graz pour
témoigner de I'évolution de I'enfant au retour aricile. La famille de F a des échanges plus
réguliers pour ajuster les prises alimentairesoetrguivre le sevrage de la nutrition entérale,
qui n'est pas encore effectif.

En ce qui concerne l'alimentation actuelle, deufaets ont une alimentation variée et
suffisante. Un enfant a une alimentation trés s$@&kcmais qui ne requiert pas de
compléments alimentaires. Trois autres ont uneedtation trés sélective et ont besoin de
compléments nutritifs, dont un qui a toujours umtip de son alimentation par nutrition
entérale. Enfin, I'enfant qui n'avait pas de somdienentaire avant son séjour en Autriche

mange de tout mais avec un petit appétit.

Il y a donc, pour un tiers de notre populationspstance de troubles alimentaires. Mais, apres
un mois de traitement intensif au CHU de Graz, akaenfant peut s’alimenter par la bouche.
Les deux enfants de 5 ans et 7 ans nous permegetite qu’un résultat similaire n’aurait
peut-étre pas été obtenu en France avec tousfi@st®n_a prise en charge pluridisciplinaire

et familial a sGrement favorisé le sevrage de taleo
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B.F, un enfant sevré de sa nutrition entérale a la @

d’'un suivi a Graz

1. Présentation de I'enfant par sa mere

Cette présentation est faite a partir d’'un entneti#éphonique avec la maman de F le 28 mars
2012, et d’'un blog qu’elle a tenu lors de leuoséjen Autriche. Le récit suivant n’est donc
pas un recueil des informations médicales de l@nfiaais une présentation selon le regard

maternel.

a) Histoire médicale

F est né en mars 2005, a terme. Il a une agénésaer unilatérale (rein unique a la
naissance). Il a été hospitalisé des la premiéreaise. Les nombreuses explorations
meédicales n'ont pas donné de résultats.

Il a été nourri par nutrition entérale nocturnelesive. La maman de F s'est formée a la pose
de la sonde naso-gastrique. Mais comme la sondeteéts mal supportée, un bouton de
gastrostomie lui a été posé a l'age d'un an. Suite changement, la maman parle d'une
"renaissance, voire d'une naissance tout couBa croissance staturo-pondérale s'est
normalisée. Aujourd'hui, F présente néanmoins tardele développement.

Les troubles de l'oralité étant la préoccupatiangipale de la famille, ils ont accepté que F
suive une prise en charge avec une pédopsychiatsedvans. Cela s'est trés mal passé. La
mere raconte ‘Elle lui ouvrait la bouche aidée par une infirm&rSous couvert d'étre
meédecin, ils se permettaient tout. Je ne retroupas mon fils apres les séances. Je ne veux
pas subir, je veux protéger mon enfant. Je pré@nmir souriant”. La prise en charge s'est

alors arrétée.
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Le pédiatre qui suit F est en contact avec un médgpecialiste, pour échanger sur la prise en
charge de I'enfant.
F a été suivi par un CAMSP. Il bénéficie aujourdthiune prise en charge orthophonique en

libéral.

b) Comportement alimentaire

F accepte quelques gorgées d'eau a de tres rar@si@ts, surtout quand il a chaud. Il aime
bien aller au restaurant, faire les courses et @dmiisiner. Il est qualifié de "petit gourmand"
par les personnes qui ne le connaissent pas sarpitécipite sur les bonbons quand on lui en

propose. Méme s'il n'avale rien, il joue & manger.

c) Avant le dépatrt...

Il a fallu sept ans a cette famille pour connai@renéthode NoTube, malgré ses nombreuses
recherches. Elle n’a pas longtemps hésité, ellaivae traitement comme une solution a
tester mais, apres sept ans de nutrition entérale Bombreux essais pour permettre a F de se
réalimenter par la bouche, elle n’était pas peréeatk la réussite. La meére de F explique :
"On est serein par rapport a notre choix d'allerdas. Nous avons beaucoup d'espoir mais
on ne s’attend pas a un miracle, on verra. On geata pas sa sonde comme ca ! Méme si

apres le séjour, F ne mange que des compotes pedédamnnées, ¢a sera génial

d) Séjour a Graz

F a commencé le programme NoTube le 8 mai 201&talt accompagné par sa mere, son
pere et son frere ainé. Le traitement étant suivambulatoire, ils étaient logés dans une
Maison de parents Ronald McDonald, ce qui a peduiséduire les frais d’hébergement. Il
était pris en charge en orthophonie et en erggpigéra raison de 3 a 4 séances par semaine. Il
participait également a 2 séances de musicothéeagi® moments a la piscine par semaine.
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i. Premiere semaine

Lors de sa premiére journée, la famille a rencohéiguipe, et s'est occupée des données
administratives. lls ont fait la connaissance uhelfpréte qui les accompagnera pendant leur
séjour. F a trés bien compris quel était son rbés médecins ont d'emblée demandé aux
parents de diminuer la nutrition entérale noctutieeont également supprimé I'hydratation
par la sonde. F devra toujours avoir une boutdidau avec lui et étre sollicité en permanence
pour boire. Il est pesé tous les jours a la ménnechet son état général est évalué.

Le premier soir, il a pris de petits coups de landa fromage blanc aromatisé a I'abricot avec
une cuillere tendue par la maman. Il a égalemealéagans nausée, de petits grains de riz.

Cela ne s'était pas produit depuis des mois v@seatinées.

Le lendemain au pique-nique ludique, F était acagng par son papa et son frére. Il a pu

sentir et renifler plusieurs aliments.

Des la troisieme journée, la kinésithérapeute g@pqsé d’essayer de boire du jus de fruits.
Malgré quelques gorgées durant la séance, il s &oulu pour le reste de la journée. Avec
'augmentation des températures, F demande lui-no@nlieau.

Lors du pique-nique ludique, F est resté seul aaecgrand frére dans la salle. Les parents
observaient la scéne derriere une vitre sansltag professionnels ont mis en avant que leur
fils ainé était trées adapté a la situation. F hdéet avalé quelques petites cuilleres de purée

avec le sourire.

Le quatrieme jour, I'enfant a participé a un atetle musicothérapie, qu'il a fort apprécié. La
visite médicale indique que les résultats du bigamguin sont bons, il n'y a pas de
déshydratation, il est en grande forme générale. fuefessionnels préconisent donc de
continuer la baisse active et significative du wedude nutrition entérale. Dans la journée, F a
mangeé un tiers de compote en plusieurs fois, poes petites cuilleres de purée de petits pots,

sans nausée ni dégodt. Les parents sont trés @iewvdir manger par la bouche.

Apres cette premiére semaine riche en émotiorfanidle a été autorisée a profiter du week-

end sans visite a I'népital. Un médecin leur agtaiiné un protocole particulier a suivre dans
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la journée. F n'a pas supporté l'administratiom da€lange spécifique : lors de leur
promenade il a fait d'importants malaises avealuims jusqu'a perdre connaissance et n'avoir
plus aucune réaction. Un hélicoptére les a traésfau CHU de Graz apres avoir stabilisé F.
Il a été hospitalisé tout le week-end. Son état simélioré au fil des heures. Cet événement a
éte particulierement traumatisant pour la famillgpeur le grand frere qui était en état de
choc. Mais F est ressorti le dimanche soir en @mdrdt en ayant mangé une compote entiére
sur la journée. Ses parents le décrivent alors aoramm battant dont le courage et la volonté

ne sont plus a démontrer

ii. Deuxiéme semaine
Le lundi de la deuxieme semaine, l'enfant a bérefde séances d'orthophonie et
d’ergothérapie, ainsi que d'un moment a la pisdireavalé deux compotes dans la journée.
Les parents témoignent d'une conscience qu'il pgsaencore de volonté active ni de plaisir
mais que les progres sont déja énormes. Le bilaticalérévele une perte de poids mais ce
n'‘est pour l'instant pas alarmant. La diminutionlal@utrition entérale se poursuit : il n'y a
désormais qu’une tres faible quantité administrée.
A la question gourquoi faut-il que tu manges>? F répond désormaispour prendre des
forces, étre en forme et pouvoir faire des chosdsse montre tres fier demanger comme
un grand par la bouche. D'aprés la maman, les professionnels du sesattres investis et
F les aime beaucoup. Malgré le programme intelhsifiprécie les séances quotidiennes.
Le mardi, il a mangé trois compotes et au moins wingtaine de « bouts de cuilleres » de
purée type petits pots. Il a également bu une demieille d'eau. Le lendemain, les quantités
étaient similaires mais son comportement s'est iam@€l il entrouve de plus en plus
spontanément la bouche a l'approche de la cuillesmprécie les cremes godt biscuits, un
peu moins la purée de légumes.
Un soir, alors qu'il était couché, F a crié demaschambre fai faim, je veux manger moi !
». Il s'est relevé pour manger un tiers de cremeusmant bien la bouche. Les parents étaient
trés émus : €'est la premiere fois qu'il dit qu'il a faim, caums fait bizarre mais qu'est-ce que
c'est bon, tout comme de choisir des aliments gee pour lui dans un magasin, chose
somme toute banale pour tout un chacun mais pas mpmus. Sept longues années que nous

attendions des moments pareils ¢a fait du bien.
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F a perdu 1 kg depuis le début. Pour l'instarqulfge n'est pas inquiéte pour I'enfant.

Le dimanche, au 14e jour, le sevrage est effdétiést fatigué. Ses parents sont stressés et
dans wune vigilance permanente. Ills décrivent cefmpe comme es dure
psychologiquement La perte de poids continue et n'est pas enaompensée par des prises
alimentaires suffisantes. L'enfant est en étroiteveaillance médicale depuis 72 heures.
L'équipe a envisagé une hospitalisation totale polques jours, mais comme F a compris
I'enjeu et fait beaucoup d'efforts, les examensses médicales quotidiennes suffiront.

La grand-mére de F viendra passer le reste durséyae I'enfant et sa maman, tandis que le

papa et le grand frere repartent en France.

ii. Troisieme semaine

En début de troisieme semaine, le poids de F toegburs pas stabilise. Mais d'aprés Pr
Dunitz-Scheer, il est toujours assez tonique attif§aour poursuivre.

Désormais, il n'est plus branché le soir. La manaaonte : «ui qui, en 7 ans, n'a jamais pu
un soir ou un matin se lever seul de son lit caét#it attaché a sa tubulure, nous le
retrouvons sourire aux levres debout dans le codd@n apres le coucher ! C'est un premier

grand moment de liberté qu'il semble apprécier esumer...».

Le mardi, le poids est toujours en baisse. || maongede méme de plus en plus, sans besoin
de le forcer, toujours dans le processus de r@itert de compréhension du « pourquoi je
dois manger ». Les séances d'orthophonie et diesgapie sont de plus en plus productives.
Le lendemain, au 17e jour de thérapie, les examsanguins montrent une hypoglycémie
importante, immédiatement corrigée par I'adminigtrade glucose dans sa sonde. Pr Dunitz-
Scheer a précisé aux parents de F qu'il ne falksts’attendre a ce qu'il retrouve son poids
sous nutrition entérale car il n'a sirement riemo& avec son poids sous alimentation

normale.

Au 20e jour, la perte de poids est désormais tnoportante. L'équipe médicale s'est donc

réunie en urgence et a déecidé de reprendre laiontentérale de nuit sans que I'enfant ne
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s'en apercoive. Les quantités administrées par esasglont tres faibles et F doit

obligatoirement boire un liquide trés enrichi afi@ stabiliser la perte et de redonner I'énergie
nécessaire et indispensable pour continuer.

L'enfant est particulierement fatigué et stres&s jharents sont conscients que leur fils subit
une grande pression: il a beaucoup d'élémentsemonva intégrer et a accepter. lls
apprécient la présence et la bienveillance de ipéqde Graz, qui est trés ouverte a la
discussion. S'ils considerent que c'est un petit pédes montagnes russes ils trouvent

néanmoins que le chemin parcouru est énorme gbassf.

La derniere semaine arrive. La famille et I'éguipenmencent alors a affiner la stratégie de
suite qui devra étre compatible avec la vie quetide de la famille. F a repris du poids et de
I'énergie. La prise orale augmente. La prise engeharthophonique est maintenant basée sur
un travail praxique, pour améliorer la motricitdduale. Pour la maman, ka premiere
bataille est gagnée : faire tomber les barriereslpiques de l'idée méme de manger ou
d'ouvrir la bouche, intégrer intellectuellementracessité de se nourrir pour comme le dit F
« étre en forme et avoir de la force », accepterylame des repas et « s'y plier » sans

douleur.».

iv. Quatriéeme semaine

Le mardi (28™jour), toute I'équipe encadrant F s’est réunier poettre en place le protocole
de retour a domicile, qui sera expérimenté danprieshains jours avant de repartir :

* sevrage partiel en attendant une reprise de poitgenable,

e nutrition entérale nocturne sans que I'enfant rsabhe,

* (uatre repas le jour par la bouche.
Pr Dunitz-Scheer précise gu'il faut apprendre gpas dépasser ses limites au risque de
déclencher une résistance active qui le bloqudeais la progression attendue et souhaitée.
La maman écrit dans le blog neus avons bien « galéré » pendant sept ans, nousops

supporter encore des mois d’entrainement en visedrage total b.
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e) Retour en France

Au retour en France, le suivi de I'équipe autrichea continué par Internet (systeme appelé
« Aftercare programm », service de suivi quotidigres le programme Notube), pour aider la
famille au quotidien et évaluer la situation dé\Fee jour, F prend oralement les deux tiers de
sa ration nutritionnelle recommandée. Le tiersamsest administré de nuit par la sonde
alimentaire, toujours sans que I'enfant ne le sacpeur assurer la totalité de ses besoins
sans perte de poids et sans installer de fatigueeu...] servirait pas a avance.

Son alimentation orale est essentiellement compakeereme(« une creme “"maison”
composée de mascarpone, fromage blanc, yaourt i@ise$ et sucre en poudre. >da
maman précise que la diversification et I'équililtenentaire ne sont pas la priorité pour le
moment.

L’enfant se comporte a table comme si les momenteplas avaient toujours fait partie de sa
vie. Il ne parle plus de sa sonde. Les prises alianes sont toujours trés longues mais plus
efficaces. Il a pu reprendre I'école en bénéficitumt aménagement d'horaires pour lui laisser
le temps de prendre son déjeuner.

F poursuit sa prise en charge orthophonique, @maie 3 séances hebdomadaires. Il est
toujours suivi par son pédiatre qui a constatépsegrés. La maman de F ajoute Neus

travaillons tous dans le méme sens pour continusder F dans cette voie.

Les parents sont ravis du parcours de I'enfatg &krinoignent d'un sentiment de satisfaction
du devoir accomptb. Néanmoins, ils auraient aimé bénéficier d'wlke tprise en charge de
maniere plus précoce : si tel avait été le cas et si nous avions eu casaaice de ce
programme avant, c'est certain que F serait débsgéade sa sonde et de tout ce que cela

entraine de difficultés et douleur dans sa vieagtdtre depuis longtemps.

llIs ont désormais un double objectif : poursuiveesevrage pour enlever définitivement la

sonde et diffuser l'information sur la méthode iahtenne.

f) Analyses
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F est un petit garcon qui n'a jamais connu l'alita¢ion orale. Nous observons d’ailleurs
gu'’il avait un attrait pour la nourriture, a partit moment ou on ne lui demandait pas de
l'ingérer. Il n’a pas la notion de ce qu’est I'axtide manger.

La famille de F est tres impliquée dans la priseclearge des troubles alimentaires. Elle a
essayé de trouver des solutions pour le sevreradeosde, en échangeant avec différents
professionnels. Quand nous connaissons l'impactpgué avoir une nutrition artificielle sur
le rGle des parents, de la mére « nourriciére usmomprenons I'enjeu de cette recherche. En
subissant des échecs (la psychothérapie qui aésténtal vécue), cette famille a da trouver un
équilibre entre une quéte non récompensée jusgésept et la nécessité de considérer
'enfant autrement que par ses troubles alimergaifgour ne pas le forcer et voir
eventuellement la situation s’améliorer. Le prograNoTube insiste sur le fait qu’il ne faut
pas forcer I'enfant & manger. Mais quand on a ew peur la vie de son enfant a sa naissance
et que I'on connait I'importance d’'une bonne alita¢ion pour le développement cognitif,
affectif et psychomoteur, est-ce possible d’avaie wttitude apaisée face aux troubles de

I'oralité alimentaire ?

Lors de leur prise de décision de partir en AuFiplour suivre le programme NoTube, nous
constatons une ambivalence entre les espoirsratidamalisation : «on ne lui enlevera pas sa
sonde comme c¢a»! Il semblerait que I'attente soit grande mais Karegoisse de la déception
le soit aussi. Apres sept ans de nutrition entei@etraitement peut étre percu comme la

derniere chance de sevrer I'enfant de sa sonde.

A Graz, durant les quatre semaines de traitements messentons dans le discours de la
maman beaucoup d’émotions trés fortes : le stfasgjoisse, la joie, la fierte,...

L’équipe médicale apparait trés présente et avenaodr la famille. Elle valorise I'enfant,
mais également les parents dans leur réle. Endefoitant dans leurs bonnes attitudes, en
proposant des ajustements dans la relation panéatte ils apportent un regard bienveillant
qui semble apaiser et encourager les parents. Woums que méme le grand frére de F est
complimenté et décrit comme un soutien pour soretcades paroles permettent au grand
frere de trouver sa place, alors que le séjougxadtisivement prévu pour la problématique de
F. Si le grand frére se sent investi dans la @iseharge, il pourra soulager ses parents mais

aussi aider F, qui pourra faire comme lui. Nousosav'importance du mimétisme chez les
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enfants. C’est d'ailleurs un point clé du piquet@dudique, pendant lequel un petit groupe

d’enfants peuvent évoluer ensemble, s’observemaitar.

La méthode NoTube est basée, entre autre, sucuéidade I'enfant a s’autoreguler sur le plan
alimentaire et sur son autonomie. Nous observoes mé@éme dans les moments difficiles du
séjour, la mere est toujours positive sur le cortgmoent de son fils. Elle lui fait confiance et
le valorise dans ses efforts. Le soutien quotidier’équipe permet sans doute aux parents
d’avoir un autre regard sur I'enfant. De plus, érpet a la famille de ne pas se démotiver
guand les progres sont plus lents ou lors de I pler poids qui peut étre tres angoissante. Le
suivi médical quotidien permet également aux pardetfaire confiance a I'équipe médicale.
Si la baisse de la quantité de nutriments par f@es@ermet a I'enfant d’avoir faim et d’étre
acteur en allant de lui-méme vers la nourrituréa @eut tout de méme étre percu comme
'acte d’affamer un enfant. Néanmoins, avec lestagssmédicales, les parents sont rassurés
car le risque pour la santé de leur enfant esralént

Le soutien psychologique et le contrdle médical m@aerent permettent [l'alliance

thérapeutique entre les familles et I'équipe sagea

Dans la partie qui concerne le retour en Francepeurt observer que les parents ont repris
confiance dans leur fonction parentale : ils pdr#m «sentiment de satisfaction du devoir
accompli». En faisant un choix qui a permis a leur entlns’alimenter par la voie naturelle,
et non plus par une machine, ils sentent qu’ilsamebmpli leur devoir parental.

L'alimentation de F n’est composée que de créemeas p@ moment. Les troubles du
comportement alimentaire sont encore bien préséligs pouvons imaginer qu’'apres sept
ans d’absence d’alimentation orale, I'enfant a emdmeaucoup de défenses. S'il reste une
grande partie du chemin a parcourir vers une aliatiem orale sans troubles, la démarche est
néanmoins engagée. Les progres seront peut-étt® Iempersistera peut-étre toujours des
troubles, mais la reprise alimentaire est déjagraade victoire pour I'enfant et ses parents.

2. Témoignage de I'orthophoniste
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Mme A est I'orthophoniste qui prend en charge Fuikeguatre ans. Lors d’un entretien semi-
dirigé, le 22 juin 2012, elle a décrit cette présecharge atypique. Le récit suivant est donc

adapté des propos tenus durant I'entretien.

a) Mise en place de la prise en charge orthophonique

Mme A suit F depuis septembre 2008. La demandeaddéamille porte sur l'oralité.

L'orthophoniste a contacté le CAMSP qui a suivLEguipe médicale témoigne de grosses
difficultés dues a ses troubles de l'oralité. B yu un forcage alimentaire avant la prise en
charge. Mme A n’est pas formée a la prise en chdegdroubles de l'oralité. Elle a rencontré
le pédiatre de I'enfant pour avoir des connaissarste ces troubles. F bénéficie aussi de
séances de kinésithérapie, pour des massagessétees d’ergothérapie, pour travailler la

préhension.

b) Description de I'enfant

F n’a pas de langage oral. Il présente des troutelda sensibilité, en lien avec une oralité tres
perturbée par une nutrition entérale depuis sasiprs jours de vie. F est un petit gargon qui
touche a peine les choses. Sa manipulation d’ebfd préhension sont maladroites : il lui est
difficile de saisir les objets. Il a des troublasuels importants : un strabisme qui I'oblige a
porter un cache sur un ceil. Son acuité empécheole déroulement des tests de
compréhension. Il présente un retard de développeghabal.

L’enfant est trés intéressé par la musique.

c) Axes de prise en charge et évolution

Mme A décide d’aider F a investir sa sphere bucéateavers le plaisir. Elle interviendra
d’abord sur le développement du langage oral. Dukesm premiéres séances, il a passé
beaucoup de temps a vider (boites, caisses de.jgu¥me A est partie de ce constat pour
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travailler sur les objets, afin qu’il prenne posseis du monde réel a travers ces objets. C'est
sur cette base que I'enfant a commencé a dévelgppdangage.

En janvier 2011, il est mieux intégré en classecgra I'évolution de ses moyens de
communication. Il est accompagné d’'une AVS.

A la suite d’une consultation spécialisée et aude progrés de F, le médecin a conseillé de

commencer a travailler I'oralité alimentaire.

L’orthophoniste parle de réelle phobie alimentaires. Il est tres mal a l'aise face aux
aliments, il est incapable de les toucher. Il sgeate de faire semblant de manger.

Toujours dans un souci de compréhension du réete Ithérapeutique dérive alors de la
manipulation d’objets a la manipulation d’alimepts le jeu. lls ont commencé par mettre le
doigt dans les flocons secs de purée. L’enfantitisgaendre compte que les aliments ne sont
pas plus dangereux que les objets. Puis, il apeher des textures mouillées, onctueuses. En
parallele, il a expérimenté la proximité de la miture avec sa bouche et compris que ce

n'était pas nocif.

Ensuite, il a pu mettre des aliments dans sa bofusteetranche de jambon par exemple), sans
les manger ni les toucher, juste mis dans la cavite. L'orthophoniste I'a accompagné pour
gu'’il prenne conscience que ce n'est pas doulouetuque c'est « le méme F aprés », il n'a
pas changé malgré I'introduction de nourriture deabouche.

lls ont également essayé de baisser les défenddedale F, en faisant des traces avec les
doigts, les ongles, les dents,...

Alors qu’auparavant, la simple vue de la pate aetedentrainait un réflexe nauséeux chez F,
il est désormais pris d’un grand intérét pour cettiere. L’orthophoniste explique alors que
c’est a partir du moment ou il a mis la pate a nerdgans sa bouche qu’il a accepté que les

aliments y péneétrent également.

Avant son séjour a Graz, F ne savait pas ce qurfiaig I'acte de manger. Nourri par une
sonde alimentaire durant la majeure partie de sailvie se représentait I'alimentation orale.
Pour lui, sentir un aliment était comme le mangjereclamait effectivement de la nourriture
comme les autres (a table par exemple) mais sanmtioduire dans sa bouche. Il avait

pourtant I'impression d’avoir « mangeé ».
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d) Au retour de Graz

Au mois de juin 2012, au retour de F et de sa fareih France apres le traitement NoTube, la
prise en charge orthophonique a été adaptée agxesrde I'enfant. La mére a communiqué a
Mme A quelques conseils donnés par I'orthophonilgtd’équipe autrichienne. Désormais,
'axe de prise en charge est davantage centréesusdnsations du visage. En effet, F n’a
jamais pu investir son visage, il ne supportait ga®on le caresse. Plus jeune, il navait
aucune mimique, l'orthophoniste compare C'était comme s'il avait un masque. lls
abordent donc la découverte de ce corps. Par théoul'imitation de grimaces, I'objectif est
d’améliorer sa proprioception. lIs travaillerontaégment sur la mobilisation des levres et de
la langue. F n'a pas la notion de l'ouverture deidb@ volontaire. Dans les prochaines
séances, Mme A envisage de travailler sur les esaxucco-faciales volontaires, notamment
par le chant, ainsi que sur les postures. F rdoujeurs la téte a l'arrivée de la cuillere : cette
hyperextension de la nuque doit étre conscientidéeavers d’autres activités, pour qu'il

puisse la maitriser au moment des repas.

e) Impressions de I'orthophoniste

L’orthophoniste décrit la famille de F comme treshitisée et trés entourée : ils sont soutenus
dans leurs démarches par leurs amis et leur famille

Mme A et la mere de F communiquent en debut decséanr les événements récents
(nouvelle texture proposée, changement de comperteface a la nourriture,...). En fin de
séance, I'orthophoniste décrit brievement ce quiisfait avec F et ce qui pourrait étre repris

a la maison.

L’orthophoniste se dit tres investie, car c’est kipgise en charge qui intrigue. Elle voit les

grands progres réalisés par I'enfant. Malgré s@emate de formation sur 'oralité en début de
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prise en charge, elle s’est intéressée aux travaaksés dans ce domaine. Elle se sent
néanmoins démunie de concepts théoriques plusfisjppés a ce type de prise en charge et
cherche des solutions aussi diverses que possibles adaptant au patient.

f) Analyses

F est pris en charge en orthophonie avec Mme Aideépans et 9 mois. Si la demande de la
famille portait prioritairement sur I'oralité alimaire, il fallait aussi tenir compte de I'oralité
verbale : a I'age de 3 ans, F ne parlait pas. [¢estbre 2008 jusqu’au début de l'année
2011, I'axe thérapeutique principal était le dépplement du langage oral de I'enfant, par une
appropriation du monde réel. Puis la prise en ahalgst davantage portée sur les troubles de
l'oralité alimentaire et de la sensibilité. Gréace das expériences sensorielles et de
proprioceptions, I'enfant a pu approcher les alite@vec plus de confiance. Nous observons
gue la problématique des enveloppes corporelld®i@nt est prégnante dans cette prise en
charge. Cet enfant pense avoir « mangé » quaedtila nourriture : le concept d’avaler et de
digérer des aliments est totalement abstrait pouqui n’a connu que la nutrition entérale
jusqu'a I'age de sept ans. Mme A a verbalisé leions d'intérieur et d’extérieur pour
permettre a I'enfant de commencer a ressentiri@gels de son corps. Par I'idée que « c'est

le méme enfant avant et aprés » une expérienoetitan de danger est également attéfiiée

Nous pouvons constater qu’elle va au rythme defdin en lui proposant des activités
sensorielles trés progressives pour qu'il puiss@moprier les sensations. L'orthophoniste
témoigne d’'une adaptation constante aux progré&dtant. Elle recherche des idées pour
I'aider en se formant et en échangeant avec ldlade F. Cette adaptation est indispensable
car, malgré l'augmentation des recherches surrtasblies de l'oralité, chaque enfant est

unigue et présente un tableau clinique particulier.

Le traitement de F a Graz n’a pas entravé |'alkati@rapeutique entre Mme A et la famille
de I'enfant. Au contraire, I'orthophoniste a sussasir de I'avancée dans le sevrage de F et
modifier ses axes thérapeutiques. Elle travaillod®@ais sur les praxies bucco-faciales pour

13 voir I.B.4. Aspects psychologique de la prise @litire du jeune enfant. P.34
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améliorer la prise alimentaire. Le développemeniadaroprioception de I'enfant est toujours
pris en considération.

Il semble que la prise en charge pluridisciplingies troubles de I'oralité soit importante pour
Mme A: elle se désole dailleurs de l'arrét tengmr des séances d’ergothérapie et de

kinésithérapie de F.

V. DISCUSSION

Dans cette partie, il s’agira dans un premier g confirmer ou d’infirmer les hypotheses
initiales. Ensuite, les limites et les biais dutpomle d’investigation seront exposés. Puis nous
étudierons les résultats obtenus et détaillés dapartie précédente, en faisant du lien avec la
prise en charge des troubles de l'oralité alimeatan France.

A.VERIFICATION DES HYPOTHESES

Hypothese 1 1 es familles francgaises qui choisissent de suivle programme de Graz ont
déja essayé de sevrer leur enfant de la sonde alimare mais ne se sont pas senties
suffisamment accompagnées par le corps médical.

Cette premiere hypothése est partiellement inexaze les cing familles dont I'enfant était
dépendant d’'une sonde alimentaire, seule une yéskasevrer son enfant de la nutrition
entérale avant de suivre le programme NoTube. Rsuautres enfants, le sevrage n'a pas étée
proposé par les équipes médicales francaises. d@irec nous retrouvons dans toute notre
population le sentiment de ne pas avoir été sufiisant accompagné en France. Nous
ajoutons une precision: il s’agit du ressenti gements et non dun jugement des
professionnels. En effet, en passant par un questice adressé aux parents, nous ne pouvons

pas connaitre les propositions de I'’équipe médicale
Hypothese 2 1 a réussite du traitement proposé par le CHU de Gaz est liée en partie au

soutien psychologique recu par les parents grace llaccompagnement quotidien de

'équipe.
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Deux familles témoignent explicitement d’'un soutpmychologique trés apprécie, autant pour
les parents que pour I'enfant. L’étude de cas peéagalement de comprendre que, grace au
soutien quotidien et la valorisation de I'enfantdes parents par I'équipe, les parents ont pu
garder confiance et apporter un autre regard surdefant. L’accompagnement parental est
une composante primordiale de ce traitement : impé aux parents d’adopter les bons

comportements pour favoriser la reprise alimentdedeur enfant, en ne le for¢cant pas, en

'encourageant et en lui expliquant ce qu'il vit.

Hypothese 3 La pluridisciplinarité, la spécialisation et 'expérience de I'équipe médicale

du programme NoTube favorisent la réussite du sevge de la nutrition entérale.

Il semble que cela favorise effectivement le sexragr les enfants de notre étude ont tous pu
reprendre une alimentation orale apres avoir deitraitement de Graz, alors que cela n'avait
pas pu se mettre en place en France. Les questiemmaontrent également une absence de
prise en charge pluridisciplinaire systématique rptai sevrage avant le traitement en
Autriche.

Hypothese 4 :Les unités de temps (3 a 4 semaines), de lieu (Autre) et dobjectif
(sevrage de la nutrition entérale) provoquent une yhamique de changement pour
I'enfant et ses parents.

Pour vérifier cette hypothése, il aurait été irdeemt de pouvoir comparer les résultats
obtenus avec une population témoin. Mais les canatiues du programme NoTube sont
trés spécifiques et ne permettent pas de competter @rise en charge avec celle proposée en
France. Néanmoins, sans pouvoir confirmer de marserentifique cette hypothese, nous
pouvons imaginer que la famille, en faisant les @@imes nécessaires pour le voyage et en
consacrant trois a quatre semaines au sevragesdeda alimentaire de I'enfant, est dans une

dynamique qui favorise la réussite du sevrage.

B.LIMITES DE L'’ETUDE

Lorsque nous avons décidé d'étudier une méthodmgdre, la principale difficulté fut la

précision de la problématique. De nombreux ques&orents émergeaient et nous ne

127



pouvions pas traiter toutes les problématiquescHaax s’est donc porté sur I'implication des

parents francais participants au programme auémchi

Notre population était composée de tres peu dess{@E et méme si le taux de réponses a été
satisfaisant (6/8), les généralisations des résuila notre étude ne sont pas possibles a cette
échelle.

De plus, les contacts avec les familles particigamious ont été transmis par le biais d’'une
association qui est engagée pour faire connaitreééode de Graz en France. Dans cette
démarche, nous pouvons imaginer un possible magiqbgectivité dans leurs réponses pour
témoigner uniquement des aspects positifs de laodét Cette variable n’est pas vérifiable a
partir des seules réponses données par des pare@ntguestionnaire.

Une population se choisit habituellement par de lreonx critéres (d’inclusion ou
d’exclusion). Dans notre étude, nous n’en aviors dpux : la nationalité francaise et le suivi
du programme de Graz. Nous avons donc obtenu wpegryés restreint. Nous ne pouvions
pas nous permettre d’étendre notre étude a d’antsnalités, car la prise en charge des
troubles de l'oralité dans les autres pays petférdif et son analyse aurait été trop fastidieuse

dans le temps imparti.

Concernant les outils utilisés dans cette étudejrdperfections ont été constatées.

Les résultats du questionnaire ont montré, parquesl incohérences dans les réponses, que la
formulation de certaines questions n’était pasisaffiment précise. Nous relevons, par
exemple, que si certains sujets avaient déclapaseavoir tenté un sevrage de la sonde avant
de partir en Autriche, ils ont malgré tout répondux questions qui portaient sur
'accompagnement de cet essai en particulier.

Le nombre restreint de sujets ne nous a pas peenialiser un contrdle au préalable auprés
d'une famille : nous n'avons donc pas eu consciedigemanque de précision de nos
guestions.

De plus, le questionnaire n’était pas adapté a lesiprofils de famille. Ceci s’explique par
l'intégration dans notre population, a posteridiiyne famille suivie en Netcoaching et d’'une
famille dont I'enfant n’a pas eu de nutrition ealér

Les entretiens avec la mere et I'orthophoniste elit gargcon de notre étude de cas se sont

passés par téléphone, I'éloignement géographiqumug permettant pas de nous rencontrer.
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Cela a empéché l'enregistrement des propos préess idterlocuteurs. Les notes ont

néanmoins été prises avec la plus grande préqgisissible.

Afin d’avoir l'avis de plusieurs orthophonistes,usoavions demandé aux parents, dans le
texte de présentation du questionnaire, de nousrtrattre les coordonnées de I'orthophoniste
de leur enfant. Seules deux personnes ont répormdtiéa demande : les parents de F (nous
retrouvons I'entretien de l'orthophoniste dans Ut de cas) et ceux de C. Mais un

contretemps informatique de I'orthophoniste de Cluea pas permis de nous recontacter

suffisamment t6t pour exploiter I'entretien dansye&moire.

C.INTERPRETATION DES RESULTATS ET
DISCUSSION

A présent, nous allons essayer d’interpréter naemtions afin de dégager des pistes de
réflexions. Ensuite nous discuterons des initiatifrancaises pour le sevrage de la nutrition

entérale puis des idées d’amélioration de cetsep@n charge.

1. Interprétation des résultats de I'étude

Les enfants de notre étude alimentés par nutréi@rale I'ont été dans le premier mois de
vie. S'’ils ont peut-étre pu prendre le sein ouikelon les premiers jours, ils n'ont pas connu
autre chose que le lait. Les parents et les priof@ssls tentent de faire manger I'enfant, en
passant par des saveurs et des textures étrang@réenfant est face a des « objets »
(aliments) inconnus, qu’il doit ingérer sans sawarqui va lui arriver en faisant passer cet
objet a l'intérieur de soi et qu'il ne ressent p@ag$aim a cause de la nutrition entérale, nous
comprenons amplement le refus de I'enfant. Il réa pu passer par les stades d’acquisition
de l'autonomie alimentaire, il n’a pas appris a g&n Quatre enfants de notre population

refusent d’ailleurs toute forme de nourriture aartaitement a Graz.
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La précocité de la pose de la sonde alimentairanfala diversification alimentaire) serait

alors un facteur défavorisant pour une future sgpalimentaire.

La lecture des témoignages des parents, a tragers téponses aux questions ouvertes du
guestionnaire ou I'étude de cas, met en évidengedétresse : ils se sentent seuls face aux
troubles alimentaires de leur enfant. lls ne sdesdrmpas suffisamment accompagnés et ne
trouvent pas que la prise en charge en Franceadajitée a leur demande. Il se dégage un
sentiment d’'urgence dans leur propos : la situat®mpeut pas perdurer, il faut se débarrasser
de la sonde alimentaire au plus vite. Les pareetsnotre étude ont fait des sacrifices

importants pour partir suivre le programme NoTub®is souvent sans hésitations. La

distance et le colt semblaient dérisoires par nagpdopportunité de réussir le sevrage de

leur enfant. Avant le départ, ce sont des famil€zontentes du systeme de soins francais et
prétes a mettre leur vie entre parentheses pendambis pour accéder a une prise en charge

spécialisée, intensive et sur une courte durée.

En comprenant I'angoisse des parents, provoquéla géuation alimentaire de I'enfant, nous
pouvons imaginer que les moments de repas sontiehplstress. Nous avons vu dans la
partie théorique que I'enfant percoit trés tot teess parental : cela entraine également de
'anxiété chez I'enfant qui va donc refuser, voorindre, ce moment d’échange et de
construction du lien avec ses parents. S’il esbmhéais démontré qu’il existe beaucoup de
causes possibles au refus alimentaire du bébé& uegence et cette angoisse risquent de

pérenniser les troubles du comportement alimendgikenfant.

Essayons maintenant de comprendre ce qui favaiseurage de la nutrition entérale dans
une structure comme celle proposée au CHU de Graz.

Pour une famille francaise, le déplacement jus@iraz pour suivre le programme NoTube
n'est pas dénué de difficultés: il faut trouvers Iéonds pour financer le trajet et
I’hébergement, faire des démarches pour qu’unedaattaitement soit prise en charge par la
sécurité sociale, organiser un grand trajet ave@nfant encore petit et fragile, organiser
I'arrét de travail des parents, prévoir le placetraas autres membres de la fratrie durant le
séjour s'ils ne participent pas au traitement, .. sherifice est donc important. Nous pensons
qgu’il y a chez ces parents, de facon parfois inciemée, une notion de derniere chance

(terme employé par la maman de D) : il faut quérdtement fonctionne. Avec I'énergie
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déployée pour organiser le séjour, ils n'envisaged I'échec, ce n’'est pas possible. Dans
cette dynamique positive, mais en méme temps &agilit est mis en ceuvre pour la réussite
du sevrage. Cela favorise également l'allianceagutique. lls accordent leur confiance a
'équipe médicale.

Cette alliance dépend également, selon nous, duraédical quotidien : les parents adherent
au projet et acceptent les propositions de I'équapels savent que la santé de leur enfant est
contrblée par des spécialistes. lls peuvent doméndier leur état d’alerte permanent face aux
complications possibles, car d’autres personndgereiaussi sur I'enfant. lls sont peut-étre
plus disposés a accepter les propositions qu’emcEraar ils sont aidés en permanence sur le

plan médical.

Nous avons observé que les familles recoivent utiesopsychologique important pendant le
séjour. Les parents, meurtris dans leur capacnéurir leur enfant et donc dans leur réle
parental, recoivent a Graz une écoute de profassisnqui comprennent tres bien leur
douleur. En effet, les soignants sont spécialiss de sevrage de la sonde alimentaire et
recoivent depuis une vingtaine d’années des pammtdeur parlent de ces souffrances
guotidiennes. Cette écoute sans jugement permgeaidex la culpabilité parfois trés présente.
lls disent peut-étre des mots qu’ils n'ont jamais fprmuler jusqu’a présent et se sentent
soulagés. Les parents, moins angoissés, sont@lmslisposés a se consacrer a leur enfant.
La relation, autour de l'alimentation, s’ajusteehfant est plus détendu face a la nourriture
car il y a moins de pression et moins d’anxiét@ellit alors commencer a approcher ou jouer
avec, sans gque cela ne provoque de vives réactespoir, encouragements, ... et donc
pression sur I'enfant) chez son peére et sa mére.

A partir de cette étude, nous comprenons que legevde la sonde ne peut pas étre dissocié

d’'un accompagnement parental.

Si nous avons surtout abordé jusqu’a présent & gm charge parentale, nous n’oublions pas
'axe thérapeutique proposé a I'enfant. La priseclearge de I'enfant est pluridisciplinaire et
assurée par des professionnels formés a la protitpreade la dépendance a la sonde. En
s’appuyant sur les capacités de I'enfant, ils dinemt a favoriser son autonomie dans sa vie de
tous les jours ainsi qu'au moment des repas. Leepigque ludique, qui a lieu tous les midis
en semaine, s’appuie sur toutes ces théories. é¢tibde ce moment est de ne plus percevoir

les aliments comme un danger, mais d’abord commgaunpuis comme quelque chose
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d’agréable en soi. Les séances d’orthophonie s@dsasur le langage et la communication,
ainsi que sur la motricité bucco-linguo-facialesup@meéliorer la technique de la prise
alimentaire. Ainsi, comme lors des séances d'edgafiie et de psychothérapie, la
problématique de l'oralité alimentaire est abordéais elle est intriquée dans d’autres axes
thérapeutiques : cela va dans le sens de cettiééoatimentaire qui est dépendante du bon

développement global de I'enfant.

Si les familles présentées dans notre étude ontéséatisfaites du traitement NoTube, celui-
ci est-il adapté a tous les patients ? Tous lesnp&ame sont peut-étre pas préts a partir aussi
loin, a voir encore de nouveaux spécialistes, sad I'assurance d’un suivi a la suite du

traitement.

Nous ne pouvons pas comparer la prise en changeaise et la prise en charge a Graz. Il n'y
a pas, en France, de telles structures permetidtd umplication des professionnels, des
parents et de I'enfant. Les thérapeutes francapgsent sensiblement les mémes axes de
travail que les thérapeutes grazois. L'entretieecaMme A, l'orthophoniste de F, nous
montre bien qu’elle n'a pas modifié son approchecaienfant apres le traitement, mais I'a
adaptée aux progrés réalisés. Pr Dunitz-Scheeranpugcisé, lors d’un échange de mails, que
le probléme du sevrage de la sonde se retrouvetdasges pays car il n'y a pas de structures

adaptées. Selon elle, le monde médical ne voitgpssvrage de la sonde comme une priorite.

2. Discussion

Notre analyse a montré qu'il existait un réel bestiaccompagnement pour les familles de
notre population. Dans ce chapitre, nous présamegoelques initiatives francaises pour le
suivi de ces enfants dépendants de la sonde abirerdt nous dégagerons finalement les
points qu’il nous parait important de développersdeette démarche.

En France, certains orthophonistes, par le biaisétphone, d’échanges de mails ou d’'une

webcam, travaillent avec les parents hors du tesegsséances : outre les conseils prodigués

par I'orthophoniste, il y a aussi une relation éiéinte qui s’instaure car la famille se sent
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soutenue. De plus, le comportement d’'un enfantéamee peut étre tres différent de celui
gu’il a a la maison. Avec cet accompagnement aiggt ou bien par des séances a domicile,
le professionnel va pouvoir adapter sa prise errgehan fonction du comportement
alimentaire de I'enfant chez lui. Si I'enfant ouvbeen la bouche et accepte de godter en
séance mais ne reproduit pas cela au moment das eefpa maison, ce n’est que par le
dialogue avec les parents que l'orthophoniste geurendre compte qu'il faut peut-étre
d’abord travailler sur la communication entre l'amif et son parent pour que les progres en
séance puissent se transposer au domicile. Padagsi|pabilité des parents les empéche de
témoigner de leurs échecs, surtout si ¢ca se passexnmavec quelqu’'un dautre
('orthophoniste, la nourrice,...). C’est donc pasf@n assistant a un repas a domicile que les
difficultés seront dévoilées.

Dans certains hopitaux, il existe des « consultatimralité » : plusieurs professionnels formeés
aux troubles de l'oralité proposent un diagnostigigisciplinaire avec un suivi régulier de
I'enfant. Ces consultations se développent a megueeles connaissances sur ces troubles
augmentent. Les professionnels sont de plus enqaaoscients de lintérét d’'une prise en
charge précoce pour les enfants présentant ddslésode 'oralité alimentaire. Néanmoins,
certaines familles habitant loin des grandes villeiwvent faire de nombreux kilometres pour
pouvoir étre recues. La prise en charge régulieése ttbubles de l'oralité est donc parfois

difficile a mettre en place.

Dans le cadre des balades gustatives, le Groupendiem a, par exemple, organisé un

week-end a St Jean-de-Luz avec une équipe pluptisaire (un médecin, deux infirmieres,

une éducatrice et une psychologue) pendant leg@gsetifants ont pu participer a un atelier
cuisine, visiter une patisserie, se promener ad terla mer. Nous constatons qu’a I'instar du
programme de Graz, le Groupe Miam-Miam proposeefgaht un changement de cadre dans
lequel les enfants sont invités a goQter et a méeipdes saveurs nouvelles, accompagnés
d’'une équipe médicale et surtout de leur(s) pasgnli serait intéressant de développer ce

type de séjour.

La formation des professionnels sur les troubles I'dealité alimentaire et sur la

problématique du sevrage devrait étre développés, par exemple davantage d’heures sur
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ce sujet dans les études d’orthophonie. Cela paaitetans doute aux familles de trouver des

médecins ou des thérapeutes a proximité de leurctleprpour permettre un suivi régulier.

Enfin, nous pourrions imaginer une formation desfgssionnels francais par I'équipe
meédicale du programme NoTube, afin d’associer |[&CNaching avec une prise en charge

globale de I'enfant et de sa famille en France.

De nombreuses autres pistes de travail pourraieneg&ploitées pour une autre recherche sur
le programme NoTube :

» Des études de cas plus approfondies pourraientréalesées, avec la présence du
chercheur au CHU de Graz pendant le traitementa @efmettrait de s’extraire du
point de vue du parent et d’analyser les différepiéses en charge et leurs effets.

» Une étude comparative avec un groupe témoin sargtessante pour montrer
I’évolution des troubles du comportement alimertavec ou sans prise en charge par
le programme NoTube.

» Un mémoire dorthophonie sur limpact du traitemeautrichien dans le
développement du langage serait également pertinent

> |l serait intéressant d’avoir le point de vue dasiifles qui ont voulu bénéficier du
traitement NoTube mais qui n'ont pas été retenwasl’pquipe autrichienne. Cela
permettrait de savoir si le sevrage de la sonaeeaiaire peut étre proposé a tous les

enfants qui ne présentent pas de contre-indicafidiadimentation orale.
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CONCLUSION

L'oralité alimentaire se développe deées la vie feetat s'organise grace a la maturation
neurologique, biologique et psychologique. L’alirtadion est un vecteur de communication
et de construction de la relation entre I'enfantest parents. En nourrissant leur enfant, les

parents se sentent garants de sa bonne santé.

Lorsque l'alimentation orale est empéchée et néeessie nutrition entérale précoce,
beaucoup d’expériences, comme les découvertesadesirs ou les choix alimentaires qui
favorisent la construction de lidentité de I'enfasont impossibles ou bien réduites. La
relation avec ses parents est compliquée par Falgsdes moments de nourrissage au sein ou
au biberon : il bénéficie moins de tous les bigafdes moments du repas, comme étre porte,
enveloppé d'un regard et de paroles bienveilldmgs. parents se retrouvent parfois dans un
réle de soignant, par tous les soins que nécdssitatrition entérale a domicile. De plus, la
culpabilité est souvent importante : les traumatisrsubis lors des hospitalisations et leur

impossibilité a nourrir leur enfant les affectenbémément.

Bien gu’il y ait une amélioration dans la prise @rarge des troubles de I'oralité en France,
trop peu de professionnels sont formés. Le suivdesc souvent espacé dans le temps et les
familles doivent parfois faire de longs trajets palier aux consultations. Les prises en
charge paramédicales sont nécessaires pour avauiunrégulier de I'enfant et aussi un
interlocuteur pour les familles. L'orthophonistda s professionnel particulierement adapté
pour entreprendre le suivi des troubles de I'agalées connaissances sur la sphére oro-faciale
et son approche globale lui permettent de metgdrtaibles de I'oralité alimentaire au coeur
d’'une dynamique plurifactorielle. Il a un regard $&1 développement du langage et de la

communication, notamment entre I'enfant et sesmisre
Nous avons étudié dans ce mémoire l'intérét de éhade autrichienne NoTube sur le

sevrage de la nutrition entérale chez I'enfanttavérs les résultats a un questionnaire adressé

aux parents d’enfants ayant participé a ce traitéraeune étude de cas, nous observons la
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détresse des parents face a ces troubles de tborimentaire. Ils sont dans l'attente d'un

changement rapide pour pouvoir offrir a leur enfam vie sans sonde alimentaire.

Les résultats de I'enquéte réalisée pour cetteeétutt montré que les familles ont été
particulierement sensibles a la spécialisation 'dqulpe de Graz dans les troubles du
comportement alimentaire, & leur écoute et a leorseils. A la suite du traitement, les
enfants de notre population ont pu reprendre uimeeatation orale. Cette alimentation est

parfois encore trés sélective ou insuffisante ppport a leurs besoins nutritionnels.

La prise en charge pluridisciplinaire est donc ingate dans le sevrage de la nutrition
entérale. Si plusieurs professionnels de santéittawt ensemble, les parents se sentent

rassures et I'alliance thérapeutique est de medlqualité.

Nous avons observé que la prise en charge inteas@ez sur une courte période a permis
d’obtenir de bons résultats sur la dépendanceetiéalnt & sa sonde alimentaire. L'implication
des parents pour cette méthode est trés importargas pouvons imaginer que cela a un

impact positif sur 'enfant.

Nous pensons que la prise en charge orthophoniguees troubles est indissociable d'un
accompagnement parental permanent : les progriésesepar I'enfant en séance peuvent étre
soutenus a son domicile. Cela permet aux familleguster leur facon de proposer des
aliments, leur stress par rapport a I'enjeu vitalcgtte situation de refus alimentaire, mais

également leur relation a I'enfant.

Cette étude nous a permis de connaitre le prograNofiebe. Il ressort de I'enquéte réalisée
que le taux de réussite est élevé. La spécialisatie toute une équipe meédicale et
paramédicale sur la problématique du sevrage derlde permet de proposer a I'enfant un
suivi adapté a ses besoins. La plupart des enfanitpu se réalimenter exclusivement par la
bouche a la suite du traitement. En passant gauleen travaillant 'autonomie et en affinant

la relation parents-enfants, la nourriture n’esisgbercue comme un danger. Les familles qui
ne sont pas originaires d’Autriche peuvent bénéfiade cette méthode, c’est alors une
implication tres importante qui leur est demandge.codt du traitement et I'éloignement du

domicile pendant trois a quatre semaines sont dé&es qui peuvent effrayer certaines
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personnes. De plus, ils doivent accepter de redesemoments d’hospitalisation en rapport
avec la nourriture, avec l'angoisse et le stress ¢gla occasionne. Enlever la sonde de
nutrition entérale n'est pas un geste anodin eesste un suivi trés régulier. Alors que la
situation meédicale de I'enfant est stabiliséeuillfaut passer par une phase de perte de poids,
qui peut étre inquiétante. Ce traitement conviebdi@nc a un certain type de famille, pour

qui la situation de I'alimentation par sonde estujportable et est devenue une priorité.

Cette étude a également permis de mettre en éwderdgsarroi de certains parents face a la
situation de dépendance a la nutrition entéraleedeenfant. Les résultats de notre enquéte
montrent qu’ils attendent des équipes médicalegrawail pluridisciplinaire. Sachant que

l'alliance thérapeutique entre le patient, 'enfattson thérapeute est tres importante, cela
nous encourage d’autant plus a favoriser une pnisgharge plus globale des troubles avec un
accompagnement des parents et a développer latfomues professionnels de santé sur le

sevrage de la nutrition entérale.
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> Bourgeons faciaux et modelage de la face.
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> Questionnaire

Sevrage de la nutrition entérale

Je réalise mon mémoire de fin d’études sur le sevrage de la nutrition entérale et plus
particulierement sur les raisons qui poussent les familles francaises a aller en Autriche pour
bénéficier du programme No Tube. Voici donc mon questionnaire, créé dans le but de mieux
comprendre les raisons de I'échec du sevrage de la nutrition entérale de votre enfant en
France et votre choix pour le programme autrichien. Il s'adresse aux parents d'enfant qui ont
déja suivi le traitement au Centre Hospitalier Universitaire de Graz et, si cela est possible,
par le parent ayant accompagné son enfant. Dans les propositions multiples, la mention «
Autre » vous permettra, si vous le souhaitez, d’apporter des précisions. Les réponses que
vous fournirez seront bien entendu soumises a I'anonymat, et ne seront exploitées que dans
le cadre strict du mémoire. Je vous remercie du temps que vous accorderez a mon étude.
Bien cordialement, Lisa Rougnant.

La prise en charge de la nutrition entérale en Frea

1) Quelle est la date de naissance de votre enfafl

C
C

2) C'est un garcon
C'est une fille

3) A partir de quel age a-t-il été nourri par nutritio entérale I

4) Pour quelles raisons la sonde a-t-elle été posé@a&hologie, prématurité,

refus alimentaire sans troubles organiques

5) La nutrition entérale vous a été proposée par :

B .
un gastroentérologue
X un nutritionniste
B ,
un orthophoniste
-

un pédiatre
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Autre :

6) Quels étaient vos interlocuteurs quand vous aviezs djuestions sur la
nutrition entérale au quotidien?

X Gastroentérologue
3 Nutritionniste

- Orthophoniste

3 Pédiatre

3 Infirmier

- Autre :

7) Malgré l'alimentation par sonde, votre enfant acdeyt-il de manger
certains aliments ?

- Jamais
Parfois

- Souvent

= Tous les jours

- Autre :

8) Quelle quantité acceptait-il de manger par la bowch

3 Rien

[ . , N ,
Moins d'une cuillére a café

n Plus d'une cuillere a café

3 Autre :

9) De quelle fagon ?

= Refus systématique de la nourriture
De sa propre initiative

- Sur sollicitation

= A table lors du repas familial

B

Hors des temps de repas
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Autre :

10)Quel type d'aliments acceptait-il ?
- Aucun

Salé

Sucré

Liquide

Solide

Aliment mou

Autre :

11)Votre enfant acceptait-il de boire ?
[

171 1 71

Oui

X Non

Autre :

12)Votre enfant était-il a table avec vous lors depas ?
|

-

Oui

Non

Autre :

13)Avant de partir en Autriche, aviez-vous déja essdignlever la sonde
alimentaire de votre enfant ?

»
»

Oui

Non

14)Si oui, qui avait suggére le sevrage ?

un gastroentérologue
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un nutritionniste

= un orthophoniste
= un pédiatre
-

vous

Autre :

15)Qu'est-ce qui a provoqué cette décision ?

I'enfant ne supportait pas la nutrition entérale
(vomissements, sommeil perturbé,...)

Il n'y avait plus de contre-indication a l'alimemttion par la
bouche

Vous ne supportiez plus la médicalisation qu'impgoda
nutrition entérale de votre enfant dans votre foyer

Autre :

16)Quel age avait votre enfant lors de cette premitmetative *

17)Aviez-vous un suivi pour ce sevrage ?

n Aucun

Pédiatre
Gastroentérologue
Nutritionniste

Orthophoniste

Autre :

18)A quelle fréquence ?

»
»

171 1 71 T

Moins d'une fois par semestre

Une a trois fois par semestre
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»
»

Une a deux fois par mois

Une fois par semaine ou plus

19)Quelles difficultés avez-vous rencontrées ?

= Aucune
= Réflexe hypernauséeux au contact de la nourriture
- Vomissement
| , :
Refus de la part de I'enfant (pleurs, cris,...)
-

Quantité avalée trop faible par rapport a ses hiesmutritifs

= Autre :

20)Votre enfant a-t-il bénéficié d'une éducation thévautique autour de la
bouche et de la nourriture ?

»
»

Oui

Non

21)Si oui, avec qui?
= Educateur
Kinésithérapeute
Orthophoniste
Psychologue

Psychomotricien

Autre :

171 1

22)Pensez-vous avoir été suffisamment accompagné, mmée, pour aider
votre enfant a reprendre une alimentation orale ?

»
»

Oui

Non
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23)Si non, qu'attendiez-vous de ce suivi ?

[~
| i

NoTube, un traitement proposé par I'équipe médicdie Graz ...

24)Comment avez-vous connu le programme autrichien Nb& ?

X Article dans la presse ou sur internet

3 Forum sur internet

3 Association Bébé sans fil

X Recommandation d'un professionnel de santé
- Recommandation d'autres parents

- — ]

Autre :

25)Avez-vous hésité a entreprendre les démarches pauticiper au

traitement?
L Oui
» Non

26)Si oui, pourquoi?
Le co(t du traitement
La durée de I'hospitalisation

- La modification de votre rythme de vie durant Iéjsur en
Autriche

La fragilité de votre enfant face au transport, au
modifications de ses habitudes
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La barriére de la langue
La méconnaissance de ce traitement en France

Autre : |

27)Qu'est-ce qui vous a (finalement) convaincu ?

-

1 71 1 T

28)Quelles ont été les réactions des médecins ou defegsionnels qui

Taux de réussite

Traitement intensif sur une courte période
Equipe pluridisciplinaire

Témoignages

Autre :

suivaient votre enfant lorsque vous avez décidé@asir suivre ce
traitement ?

-

1 71 1 T

Absence de réaction
Dissuasion
Encouragements
Collaboration

Autre : |

Durant le traitement, au CHU de Graz ...

29)Sur quelle période étes-vous allés a Graz ? (datége de I'enfant,

durée...!

30)Quelles ont été les prises en charge de votre enfan

-

-
-

Ateliers pique-nique
Ergothérapie
Kinésithérapie

Orthophonie
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Psychomotricité
Psychothérapie

Autre :

31)A partir de combien de jours la sonde a-t-elle étdevee?

| -

32)A partir de combien de jours votre enfant a-t-il @pté de manger ?

| -

33)Y a-t-il eu des complications médicales suite aré de la nutrition
entérale ?

C

L Oui, mais elles n'ont pas empéché de continueséyrage de
la sonde

e

Non

Oui, elles ont interrompu le traitement a Graz

34)D'apres vous, comment ce séjour a-t-il été vécu ypaire enfant ?
1 2 3 4 5

Trésmaﬁj C Do Tres bien

35)Et vous, comment avez-vous vécu le traitement ?
1 2 3 4 5

Trésmaﬁj C O oD Trés bien

De retour en France ...

36)Quelles difficultés avez-vous rencontrées lors @tiour a votre domicile ?

Aucune
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Perte de l'appétence pour la nourriture de votrefant au
retour a domicile

Difficultés a adapter le rythme alimentaire de vetenfant
aux contraintes quotidiennes

Solitude suite au soutien quotidien recu & Graz
Episode infectieux de votre enfant

Autre : |

37)Suite a ces difficultés, la sonde alimentaire alleecté remise ?

L Oui, définitivement
L Oui, pendant un temps
L Non

38)L'équipe de Graz vous a-t-elle recommandé de comeeemu de
poursuivre des prises en charge ?

X Oui

B Non

39)Quelles ont été les prises en charge thérapeutiqgesotre enfant suite
au séjour ?

Ergothérapie
Kinésithérapie
Orthophonie
Psychomotricité
Psychothérapie de I'enfant

Autre :

40)Quels ont été vos liens avec I'équipe du CHU de Laavotre retour ?

Aucun lien
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Quelgues échanges pour témoigner de I'évolution w#re

enfant
Contacts réguliers pour ajuster lI'alimentation deon enfant

Prise(s) de contact de I'équipe autrichienne aviéquipe

médicale et/ou paramédicale frangaise qui suit vwanfant

Autre :

41)Comment se passe désormais l'alimentation de vetriant ?

Alimentation variée

3 Alimentation trés sélective

X Quantité suffisante et adaptée a son age

- Petit appétit

- Quantité  insuffisante  nécessitant des compléments
alimentaires

Nutrition entérale

Autre : |

Je vous remercie sincerement de votre participation
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Résumé :

Le sevrage de la nutrition entérale chez I'enfasit parfois empéché par des troubles

I'oralité alimentaire : I'enfant ne parvient algeas a se nourrir par la bouche. Face a cette isityat

les parents recherchent des solutions pour enlawende alimentaire de leur enfant.

de

Dans cette étude, il s’agit de présenter la méttadiechienne NoTube, qui s’est spécialisée

dans la prise en charge pluridisciplinaire du sgerde la nutrition entérale, et de comprendr

5 |a

démarche de parents francgais partis en Autriche ke enfant pour bénéficier du programme. Pour

cela, un questionnaire a été distribué a ces maréobjectif est de comprendre I'accompagnemen

I d

sevrage pour ces familles, en France puis en Adtridne étude de cas a été réalisée pour approfondi

les résultats obtenus grace au questionnaire.

Au terme de cette étude, nous observons que leldamnt bénéficié d’'un accompagnement

important et trés apprécié, qui nous a semblé pedisable a la réussite du sevrage.

La

pluridisciplinarité est également primordiale p@sgsurer une prise en charge globale et améljorer

I'alliance thérapeutique entre la famille et I'épgiimédicale.

Mots-clefs: Sevrage. Alimentation. Oralité. Parents. NoTwaompagnement.

Abstract:

Tube weaning after prolonged enteral formula indchin is sometimes hindered by oral fo
troubles: the child cannot eat by mouth. Given #itsation, parents are very concerned and
looking for solutions to remove the feeding tubetfeir child.

In this study, the Austrian way NoTube is introddicés specialty is the multidisciplinar
support of tube weaning. It's also the understagdih French parents who go to Austria with th
child to benefit from this program. For this, a stiennaire was distributed to these parents: tineis
to understand the support of weaning, in Francethed in Austria. A case study was conductec
deepen the results from the questionnaire.

Following this study, we observe that families hdemefited from an important and high
appreciated support, which we felt was essentighéosuccess of the weaning. Multidisciplinary
also essential to ensure comprehensive care andvmphe therapeutic alliance between the fan

and the medical team.

are
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Keywords:Weaning. Feeding. Orality. Parents. NoTube. Support
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