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RESUME

L'alimentation de I'enfant porteur de polyhandicap, comme dans les formes sévéres de paralysie
cérébrale, est un sujet de préoccupation au quotidien pour les parents et les équipes de
rééducation présentes autour de lui. En effet, le plaisir et la convivialité du repas peuvent étre
contrariés par les difficultés de posture, de déglutition, de digestion ou encore des douleurs.
L'évaluation réguliére de la croissance staturo-pondérale est nécessaire selon des critéres
adaptés a la population des enfants en situation de polyhandicap car le risque de dénutrition
est important. Nous décrivons les mécanismes a l'origine des difficultés alimentaires et nous
proposons des mesures d'intervention et de prévention nutritionnelles.
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SUMMARY

Feeding a child with profound intellectual and multiple disabilities (PIMD), for instance due to
severe cerebral palsy, is a major everyday concern for caregivers, including parents. Indeed,
pleasure and conviviality during meals can be disturbed by difficulties in posture, in swallowing,
and/or in digestion as well as by pain. Regular follow-up of weight and growth, according to
criteria adapted to severely impaired children, is necessary in order to prevent the frequent
occurrence of undernutrition. Here, we describe the mechanisms leading to feeding issues in this
population and propose nutritional intervention and prevention measures.
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INTRODUCTION

Les troubles nutritionnels et de I'alimentation représentent un
sujet banal et complexe chez les enfants porteurs de paralysie
cérébrale (PC) et plus spécifiquement chez I'enfant porteur de
polyhandicap. L'atteinte motrice sévere, les troubles de déglu-
tition, le reflux gastro-oesophagien, la constipation concourent
aux difficultés alimentaires et retentissent sur la nutrition. Par
ailleurs, autour de cette question, des enjeux psychologiques
et relationnels entre I'enfant et ses parents et soignants inter-
viennent également. L'objectif de ce travail est d'une part de
décrire les facteurs qui influencent I'alimentation des enfants
porteurs de polyhandicap, et d'autre part d'énoncer les recom-
mandations actuelles en termes d'évaluation de I'état nutri-
tionnel de ces enfants et de prise en charge (mesures
rééducatives, installation, adaptations alimentaires, complé-
ments alimentaires, nutrition entérale) en insistant sur les
particularités de I'enfant polyhandicapé par rapport aux récen-
tes recommandations publiées de la Société européenne
de gastroentérologie, hépatologie et nutrition pédiatrique
(ESPGHAN) [1].

ORIGINE DES DIFFICULTES ALIMENTAIRES ET
NUTRITIONNELLES

Chez les enfants atteints de PC, la fréquence des troubles
alimentaires est élevée, au-dela de 50 % voire 90 % [2], avec
un retentissement sur la croissance staturo-pondérale. Ces
troubles alimentaires dépendent notamment de la sévérité de
I'atteinte motrice [2—6].

Surle plan ORL, les enfants polyhandicapés souffrent souvent
de difficultés graves de leurs fonctions bucco faciales: troubles
de la sensibilité de la bouche et surtout de la langue, hyper-
sensibilité nauséeuse, difficultés a l'ouverture et a la fermeture
des lévres et de la bouche avec retard a linitiation de la
déglutition, motricité de la langue perturbée compromettant
la fonction de mastication. Ainsi, I'enchainement des différents
temps de l'alimentation : mastication, propulsion du bol ali-
mentaire de la bouche vers le pharynx conduisant a un mou-
vement de déglutition réflexe, est perturbé et conduit a de
nombreuses fausses routes [7-9].

Sur le plan digestif, la motricité oesophagienne et gastrique
peut étre perturbée expliquant I'existence d'un reflux gastro-
oesophagien chez plus de 50 % des enfants porteurs de PC
[4,10]. La vidange gastrique peut étre ralentie [11]. La cons-
tipation majore les difficultés alimentaires. Elle est liée a la
moindre mobilité et a I'nypotonie de I'enfant, a son état d'hydra-
tation précaire et aussi aux médicaments qui sont susceptibles
de ralentir le transit comme les antiépileptiques, les anticho-
linergiques. Elle est présente chez 26 a 74 % des enfants
atteints de PC [2,10—13]. Elle doit &tre évoquée chez un enfant
douloureux, ou dont le comportement se modifie. Le recueil de
la fréquence et de la consistance des selles, I'utilisation de
laxatifs, la palpation abdominale a la recherche d'une disten-
sion colique et/ou de masses fécales, la recherche de souil-
lures, d'une fissure anale, d'une dilatation de I'ampoule rectale
(au toucher rectal et si besoin sur la radiographie d'abdomen
sans préparation) doivent alors faire partie de I'évaluation
[1,12,13]. Sa prise en charge repose ensuite sur le recours
aux lavements notamment en traitement d'attaque sur 3 jours
en cas d'encombrement stercoral important associé a un
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traitement osmotique (PolyEthyleneGlycol 1.5 g/kg/j), suivi
d'un traitement d'entretien qui associera un apport suffisant
en fibres (17-21 g/j) et hydrique, et recours aux laxatifs osmo-
tiques [12] ainsi que la verticalisation. Les recommandations
de 'ESPGHAN insistent sur le risque d'inhalation qui est plus
important chez les enfants polyhandicapés qui doit rendre
prudente I'utilisation du macrogol ou de I'huile de paraffine
[1]. D'autres facteurs comme les vomissements et I'inconfort
qui en découle, la douleur d'un ballonnement, d'une cesopha-
gite ou la satiété précoce sont a rechercher pour expliquer une
mauvaise prise pondérale.

Il est également important de favoriser I'hygiene bucco-den-
taire malgré les difficultés rencontrées lors du brossage des
dents afin d'éviter la douleur des caries qui empéche les
enfants de s'alimenter.

Sur le plan neurologique, les troubles du tonus et de la posture
provoquent fréquemment une installation de I'enfant dans son
siége en extension du cou. La dyspraxie oro-buccale et I'hypo-
tonie, renforcées par certains médicaments comme les ben-
zodiazépines, sont importantes a prendre en compte et
a corriger pour permettre une meilleure prise alimentaire [4].
Une conséquence de ces symptdOmes neurologiques est le
bavage (10-58 %) qui contrarie la prise alimentaire [8].
D'autres symptdmes neurologiques comme les troubles de
la communication et les troubles du comportement altérent
la convivialité et la fonction sociale du repas.

L'approche psychologique est également importante dans
I'acte de se nourrir ou de nourrir son enfant. Les difficultés
d'alimentation de I'enfant prolongent de fagon trés importante
le temps du repas, et les fausses routes engendrent une
inquiétude. L'enfant peut également refuser de manger avec
quelqu'un d'autre que sa meére. L'évaluation de cette dimen-
sion affective est indispensable et permet d'adapter au mieux
la proposition de prise en charge [14,15].

Au total compte tenu de ces différentes sources de difficultés
alimentaires et nutritionnelles, 'TESPGHAN recommande une
évaluation multidisciplinaire des troubles alimentaires chez
I'enfant avec atteinte neurologique, ce qui s'applique a fortiori
chez l'enfant polyhandicapé [1].

LA DENUTRITION : UN CERCLE VICIEUX

Les troubles alimentaires peuvent retentir sur la croissance
staturo-pondérale et conduire a la dénutrition [4,5,16]. Vingt
a 30 % des enfants porteurs de PC ont des anomalies de
croissance et 30 a 40 % sont dénutris [16,17]. Lorsque l'enfant
est dénutri, un cercle vicieux s'installe avec une anorexie, une
dysgueusie. L'homéostasie est perturbée, I'enfant peut pré-
senter des troubles dysautonomiques, une hypothermie. Dans
le cas de la dénutrition, I'immunité est défaillante et contribue
également a une augmentation des infections ORL ou pulmo-
naires. Des troubles du comportement comme une irritabilité,
une opposition voire un enfermement ou des troubles du
sommeil sont constatés par les parents, parfois I'enfant ne
participe plus au travail de rééducation proposé. Des troubles
ostéo-articulaires se majorent avec une hypotonie plus mar-
quée et un retentissement sur la statique rachidienne. Des
carences en vitamine D majorées par la sédentarité entrainent
une ostéoporose, elle-méme, a l'origine de fractures patholo-
giques, de douleurs. Les escarres peuvent aussi expliquer un
syndrome douloureux chronique.
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Au total, la dénutrition semble avoir un impact négatif sur la
qualité de vie de ces patients [16].

Les phases d'aggravation du handicap ainsi que les situations
a risque comme les interventions chirurgicales programmées
peuvent étre |'occasion de s'interroger sur le statut nutritionnel
du patient, et notamment pour la chirurgie orthopédique, un
bon état nutritionnel étant nécessaire avant d'envisager par
exemple une arthrodése vertébrale [18].

EVALUATION DES TROUBLES DE DEGLUTITION

L'évaluation et la prise en charge des troubles de la déglutition
et de leurs conséquences sont indispensable chez les enfants
polyhandicapés y compris en I'absence de trouble patent. Il est
essentiel dans un premier temps de recueillir les données de
I'anamnése aupres de la famille et de I'équipe de rééducation.
L'évaluation neuromotrice de I'enfant est globale avant de se
concentrer sur ses capacités d'alimentation, elle définit les
modalités de linstallation qui nécessite souvent un siége
moulé posé sur un socle inclinable afin d'assurer une flexion
adaptée du cou.

Au plan respiratoire, des antécédents de pneumopathies doivent
faire rechercher des troubles de la déglutition sous-jacent [19].
Ensuite, le bilan des capacités d'alimentation étudie la propul-
sion intrabuccale avec un aliment mixé, la vigueur et l'efficacité
de la mastication avec un aliment en morceaux et I'aspiration
intrabuccale avec une boisson liquide. L'examen oropharyngé
évaluera le tonus, la motricité, la sensibilité ainsi que les
praxies bucco-faciales et oropharyngées [20,21]. En cas de
suspicion de troubles pharyngés, de fausses routes ou de
signes de gravité, un bilan de déglutition plus complet, asso-
ciant une fibroscopie de déglutition ou une fluoroscopie de
déglutition et éventuellement une manométrie oesophagienne
[1,20] doit étre proposé afin de déterminer les mécanismes
physiopathologiques impliqués et de guider la prise en charge.

I:EVALUATION NUTRITIONNELLE ET BESOINS
ENERGETIQUES

La croissance de l'enfant porteur de PC n'est pas simple
a évaluer car les courbes habituelles ne sont pas adaptées
et les courbes proposées pour les enfants porteurs de PC ne
peuvent servir de référence car basées sur I'observation de
groupes d'enfants PC qui, de fait, incluent des enfants dénutris
risquant de considérer a tort un enfant dans les courbes
comme « normalement » nourri [3,22,23]. L'ESPGHAN ne
recommande donc pas d'utiliser ces courbes spécifiques pour
dépister une dénutrition. Le poids est mesuré par une chaise—
pesante si I'enfant peut se tenir assis, un systeme de pesée
installé sur un lit-douche ou sur un souléve-personne sil'enfant
ne peut pas étre maintenu assis, ou dans les bras d'un parent
sur une balance digitale. L'appréciation de la taille chez un
enfant non marchant est difficile du fait des rétractions et des
troubles de la statique rachidienne trés fréquents. Il est pré-
férable, chez des enfants alités, d'extrapoler la taille a partir
des mesures du tibia ou de la distance talon genou a l'aide de
formules et d'abaques tenant compte de I'age et du sexe de
I'enfant [1,24]. Un chiffre de taille ou de poids ne suffit pas
a apprécier le développement corporel de I'enfant. Il faut
pouvoir reporter les mesures sur une courbe a intervalles
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réguliers: chez les nourrissons tous les mois a 3 mois, au-dela
de 2 ans tous les 6 mois [1,25]. L'absence de prise de poids
entre deux évaluations cliniques doit déclencher une prise en
charge nutritionnelle adaptée.

L'évaluation de la composition corporelle par l'indice de masse
corporelle ou le rapport poids/taille n'est pas validée chez
I'enfant porteur de PC. Il est cependant recommandé de I'éva-
luer par la mesure du pli cutané [26,27] ou l'impédancemétrie
bioélectrique [25,28,29]. L'absorptiométrie biphotonique au
niveau de l'extrémité distale du fémur est utile pour évaluer
le risque ostéoporotique [1].

On estime qu'un enfant qui a une mobilité faible, dans un
fauteuil roulant, a des besoins proches de son métabolisme
de base c'est a dire environ 60 et 70 % de ceux d'un enfant
sans affection neurologique du méme age [4,30,31]. Ces
apports sont a réévaluer en fonction de I'activité musculaire
de l'enfant qui peut avoir une hypertonie importante, des
dystonies ou des mouvements anormaux. Ces besoins cor-
respondent, in fine, aux apports qui permettent a I'enfant de
rattraper et maintenir une croissance staturo-pondérale, ce qui
est aussi validé par 'lESPGHAN. Les besoins protéiques sont
comparables a ceux d'enfant du méme age et peuvent étre
augmentés jusqu'a 2-2,4 g/kg/j chez les enfants trés dénutris
[25]. Idéalement, une enquéte diététique, a domicile ou au
centre de I'enfant pendant 3 jours, par une diététicienne, est
nécessaire pour évaluer au plus juste les apports caloriques
alimentaires et permet d'apprécier les besoins nutritionnels de
I'enfant [30].

L'évaluation biologique de la dénutrition, notamment par le
dosage d'albumine/préalbumine, est souvent décevante
[32]. Cependant, le dosage de la ferritinémie en dehors
d'une infection peut étre utile pour décider d'une supplémenta-
tion en fer [33], ainsi le dosage du calcium et du phosphore,
sanguin et urinaire, et celui de la 25 OH vitamine D dont les
métabolismes peuvent étre perturbés par certains traitements
antiépileptiques. LESPGHAN recommande ainsi un bilan bio-
logique annuel de ces fonctions.

EN PRATIQUE : QUELLE AIDE
NUTRITIONNELLE ?

Dans un premier temps l'aide nutritionnelle apportée a ces

enfants sera centrée sur 3 parametres :

e ['installation : il faut maintenir le cou de I'enfant en flexion
pendant tout le temps du repas, car la flexion du cou est le
seul garant de I'ascension du larynx donc de la protection
des voies respiratoires ;

e |e choix de la texture : seul un enfant disposant de capacités
de mastication vigoureuse peut manger des morceaux ; on
proposera sinon une texture moulinée voire lisse. Les liqui-
des doivent souvent étre modifiés: renforcement des stimu-
lations sensorielles (boisson fraiche, gazeuse, édulcorée),
boissons épaissies (avec de I'amidon) et boissons gélifiées
(avec de la gélatine) ;

e |'aide nutritionnelle : enrichissement par ajout de corps gras
(énergie) et/ou de lait en poudre (protéines) ; fractionnement
des repas avec collations dans la matinée et dans I'aprés-
midi (produit laitier, féculents); compléments nutritionnels
oraux si les collations ne sont pas suffisantes. Une rééva-
luation rapprochée dans les 1 a 3 mois sera nécessaire afin
d'évaluer l'impact de ces mesures [30].
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Interrogatoire :
- Origine des troubles neurologiques et symptdmes neurologiques

(mouvements anormaux, épilepsie, troubles du comportement)
- Histoire nutritionnelle
- Antécédents infectieux notamment de pneumopathie, chirurgicaux passés ou a venir
- Traitements en cours, notamment antiépileptiques, anticholinergiques

Etat nutritionnel :

Déroulement des repas : Troubles

gastrointestinaux :
Apports hydriques et -

Dépense énergétique :

- Installation -

- Durée des repas

- Vécu des repas
(qui donne ?
manifestations de I'enfant,
vécu des personnes qui - Poids, Taille, plis cutanés
alimentent) - Courbe de croissance

- Etat cutané et phanéres

Sévérité de I'atteinte motrice

protéino-énergétiques - Dysphagie - Mouvements anormaux

(enquéte diététique sur - Reflux gastro-cesophagien - Contexte pré-chirurgical ?

3 jours) - Constipation

- Etat dentaire

— A

Difficultés : investigations et interventions

Troubles
gastrointestinaux :

Déroulement des repas : Apports : Dépense énergétique :

- Veiller a la bonne flexion du -

cou

- Adapter la texture
(aliments lisses, moulinés, -
boissons fraiches et
gazeuses, épaissir)

Apports protidiques -

suffisants :

si dénutrition 2-2.4g/kg/)
Essayer d’augmenter les
apports en enrichissant et
fractionnant

- Avis ORL spécialisé
si besoin fibroscopie
et/ou fluoroscopie de
déglutition

Evaluation composition

corporelle (mesure du pli cutané
tricipital, impédance

e bioélectrique) et adaptation de
la qualité et de la quantité de la
ration alimentaire

- Prise en charge RGO

- Prise en charge
constipation (mesures
diététiques, laxatifs
osmotiques et/ou
stimulants, lavements)

- Compléments alimentaires

- Recherche de déficit en
micronutriments et
supplémentation (fer,
vitamine D, Ca, Ph)

- Adaptation des traitements de la
spasticité et des mouvements
anormaux notamment

v

Absence d’amélioration

¥

Envisager une nutrition entérale sur sonde nasogastrique :

A\ 4
Difficultés majeures
contre-indiquant
I"alimentation per os

- Soluté de nutrition entérale adapté a I’dge et aux besoins de I'enfant

- Schéma d’alimentation discuté avec la famille et les soignants de I'enfant

- En cas de nutrition entérale de plus de 6 semaines, discuter la pose d’une
gastrostomie d’alimentation

'y

Y

Poursuivre la surveillance :

Tous les mois chez le nourrisson, puis tous
les 3 a 6 mois chez I’enfant et I'adolescent

—>{ Pas de difficultés ou amélioration >

Figure 1. Schéma de suivi et surveillance de I'état nutritionnel des enfants porteurs de polyhandicap. RGO : reflux gastro-cesophagien.
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NUTRITION ENTERALE

En I'absence d'efficacité des mesures précédentes, ou en cas
de dénutrition importante ou de troubles de la déglutition avec
un risque d'inhalation, une nutrition entérale sur sonde pourra
étre proposée et discutée avec la famille, suffisamment tét
dans la prise en charge nutritionnelle [34].

Le schéma nutritionnel (nutrition entérale continue, nutrition
nocturne, bolus) sera évalué en fonction de la tolérance de
I'enfant et du type de sonde utilisée, avec implication de la
famille et des parents notamment pour favoriser par exemple
la persistance de repas en dehors de la nutrition entérale. Le
type de solution de nutrition entérale, un polymérique en
systeme clos de 0,75 a 1,5 kcal/ml, sera évalué en fonction
de I'age, des besoins de I'enfant et de sa tolérance L'apport en
fibres de ces solutions prétes a I'emploi a un effet bénéfique
sur la constipation comme sur la diarrhée [34].

PLACE DE LA GASTROSTOMIE

Quand les difficultés alimentaires perdurent avec un recours
prolongé a la nutrition entérale au-dela de 4 a 6 semaines [35]
et que I'évaluation globale a été réalisée sans amélioration du
confort de I'enfant, la question de la mise en place d'une sonde
de gastrostomie se pose. Le temps du repas est vécu, parfois,
comme une tension extréme entre I'enfant et ses parents. Le
repas représente une source d'anxiété et cristallise les diffi-
cultés des parents a gérer le handicap de leur enfant. L'accep-
tation de cette forme artificielle d'alimentation chez son enfant
est toujours difficile pour les parents. Il faut pouvoir insister sur
les aspects positifs de la gastrostomie, comme par exemple le
fait qu'elle ne soit pas visible quand I'enfant est habillé compa-
rativement a la SNG, que cela diminue les risques d'inhalation
pulmonaire notamment en cas de mobilisation intempestive
d'une sonde naso-gastrique, qu'elle permet d'administrer plus
facilement les médicaments. La gastrostomie peut également
étre utilisée en décharge en cas de ballonnement important de
I'enfant. Par ailleurs, les apports nutritionnels étant assurés par
la gastrostomie, les parents peuvent garder une alimentation
de type « plaisir », sans forcer, et s'investir dans d'autres
champs de compétence et privilégier les moments d'échange
avec leur enfant.

Il est nécessaire d'expliquer a la famille les techniques (endos-
copique ou chirurgicale, geste anti-reflux éventuellement
associé) et les conditions (anesthésie générale) de la pose
de la gastrostomie, et les prévenir des complications possibles
[35].

Suite a la mise en place d'un tel dispositif, une prise de poids,
une amélioration de I'état nutritionnel et une amélioration de la
qualité de vie de I'enfant et de ses parents sont généralement
observés [36,37].

PRISE EN CHARGE DU REFLUX GASTRO-
CESOPHAGIEN

Le reflux gastro-oesophagien est un symptdome fréquent chez
les enfants polyhandicapés, dont la prise en charge est toujours
complexe. Les propositions thérapeutiques médicales ou chi-
rurgicales comme les procédures chirurgicales anti-reflux
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(fundoplicature de Nissen, Thal, Toupet) ne sont pas la pana-
cée dans la population étudiée. En effet, I'efficacité de telles
procédures chez les enfants avec atteinte neurologique reste
insuffisante avec des taux d'échec de I'ordre de 40 % [38,39].
L'ESPGHAN recommande de faire un essai d'inhibiteur de la
pompe a protons en cas de suspicion de reflux, sans forcément
confirmer par pH métrie. Un hydrolysat de protéines pourra étre
testé en cas de reflux persistant et la nutrition sera épaissie. Les
prokinétiques ne seront pas essayés en premiére intention,
mais dans certains cas le Betanéchol peut étre utile.

CONCLUSION

Une évaluation multidisciplinaire est indispensable pour déter-
miner les facteurs multiples a I'origine des difficultés alimen-
taires conduisant a la dénutrition chez I'enfant atteint de
paralysie cérébrale et a fortiori de polyhandicap. Ces difficultés
retentissent sur de multiples domaines de fonctionnement de
I'enfant comme la croissance, le systeme respiratoire, la miné-
ralisation osseuse, les glandes endocrines, I'équilibre hydro-
électrique. Le retentissement est souvent important sur le bien
étre psychologique de I'enfant et de ses parents et doit étre pris
en compte. Si des troubles de la croissance sont signalés,
l'intervention d'une équipe spécialisée multidisciplinaire per-
met d'évaluer la situation de chaque enfant dans sa famille et
propose une prise en charge individualisée. Un schéma de
suivi multidisciplinaire est proposé (Fig. 7).
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