



























































— NUTRITION ARTIFICIELLE A DOMICILE

L’'INFARCTUS DE L’'INTESTIN

L'infarctus de l'intestin est une pathologie
qui provogue la mort d’'une portion de l'in-
testin (nécrose) et il est causé par une dimi-
nution du flux sanguin.

En termes médicaux, cette maladie de I'ap-
pareil digestif est appelée colite ischémique
et elle est caractérisée par une inflamma-
tion de l'intestin, en particulier du coélon.
L'infarctus de l'intestin est aussi appelé is-
chémie mésentérique ou viscérale.

Ce probléme se produit quand l'intestin ne
recoit pas une quantité suffisante de sang.
L'ischémie peut intéresser I'intestin gréle, le
gros intestin ou les deux a la fois.

C'est une maladie tres grave, qui peut pro-
voquer une douleur forte et la perte de la
fonction intestinale.

L'infarctus intestinal massif est trés grave et
il peut mener a la mort en quelques jours.

HELENE, CONNAISSIEZ-
VOUS L’ASSISTANCE
NUTRITIONNELLE AVANT i
LES ACCIDENTS DE SANTE
DE GUSTAVO ?

Pas vraiment, je n‘avais jamais
rencontré un patient qui avait
cette perfusion. Javais déja vu une
émission a la télévision mais elle ne
concernait que les enfants.

COMMENT S’EST PASSE

LE RETOUR A VOTRE
DOMICILE ?

Hélene répond. On a fait de la place
dans la chambre pour installer son
fauteuil roulant, et aussi pour qu’il
puisse se déplacer avec son pied
a perfusion sans obstacle. Il est
branché de 20 h a 8 h. Nous avons
aussi installé un banc dans la salle
d’eau. Une fois qu'il est assis, il n'est
pas du tout géné.
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A part cela, aucune configuration
spécifique.

Gustavo partage tous les moments
avec nous, il nest privé daucun
événement familial. Le point le plus
difficile a été de le laisser seul a la
maison quand je partais travailler,
javais toujours peur qu’il lui arrive
quelque chose, surtout que son
cathéter s’est infecté une fois... Depuis
il a été changé. Et tout va bien.

Dans la journée, et depuis que j'ai été
licenciée, nous partageons beaucoup
de temps ensemble : les courses,
les promenades, les golters.. Et
je laccompagne aussi chez le
kinésithérapeute pour sa jambe. Je
veille, tous les jours, a ce gu’il fasse
des exercices, des altéeres pour



muscler ses bras et beaucoup de
marche pour gu’il ne grossisse pas.
Depuis quelques mois, il sort seul
sans aucune crainte, il va rendre
visite a ses anciens collegues de
travail. Il joue beaucoup avec nos
petits enfants. La vie a repris son
cours. Et nous sommes encore plus
soudés tous les deux. J'ai un mari qui
ne se plaint jamais.

La seule activité que nous n'‘osons
plus faire, c'est aller voir des
spectacles. Nous avons toujours peur
qu’il y ait une fuite de stomie. Et puis,
il doit la vider régulierement, ce n'est
pas possible de déranger le public
pour aller aux toilettes pendant le
spectacle...

VOUS A-T-ON DONNE DES
CONSEILS CONCERNANT
SON ALIMENTATION ORALE ?
Au départ, je pensais qu’il ne pouvait
pas manger de légumes. Le premier
mois, je ne lui préparais que des
pommes de terre, du riz et des pates.
Puis, lors de la visite de contréle qui
a suivi notre retour a la maison, la
diététicienne nous a expliqué qu’il
faut lui donner autant de légumes
que de féculents. En fait, jai une
base de calories qu’il doit prendre
dans la journée, et a partir de la, je
compose. Il a le droit manger de tout :
fruits, viande rouge, plats en sauce.
J'essaie de faire plus léger le soir, il a
le droit de manger de tout.



GUSTAVO, ETES-VOUS
GOURMAND ?

Oui. Heureusement, je mange tout
ce que je veux.

Ma femme me prépare des légumes,
de la blanguette de veau et des
desserts gourmands !

J'ai la gastronomie avec ma femme et
le « Mac Do® » ! C’est comme cela
que j’appelle les poches prétes a
I’emploi que ma femme va chercher
a la pharmacie.

VOUS ETES BRANCHE
COMBIEN DE FOIS PAR
SEMAINE ?

Jesuisbranché toutesles nuitsde20h
a 8 h du matin en continu.

Jai un infirmier et deux infirmieres
qui se relayent pour me brancher et
me débrancher.

Il m’est aussi arrivé d’inverser le
jour et la nuit. Je m’explique, j'avais
une soirée dans le Maine-et-Loire,
linfirmier m’a branché durant la
journée et débranché avant de faire
la route.

Hélene intervient ce sont des
infirmieres  libérales que  nous
connaissons bien. Elles nous ont
appris beaucoup de choses et
notamment a nettoyer tous les
espaces tous les jours afin que les
risques d’infections soient ultra
limités.
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LA PERFUSION VOUS
PERTURBE-T-ELLE ?

Non, ca ne me dérange pas. Cest la
nuit.

Héléene : non, ce n'est pas du tout
ennuyeux. Mon mari est |a avec nous,
il avance, il est bien.

Je crois gque ce type de nutrition
“marche bien”. L’infirmiére nous le dit
chaque jour.

POUVEZ-VOUS TRAVAILLER ?
Non plus, a cause de ma jambe, mais
avant jai fait beaucoup de métiers.
Mon dernier poste : je livrais des
guides médicalisés dans les hopitaux
et les maisons de retraite. Avec ma
jambe, cest plus compliqué de

itrouver un travail physique.




HELENE, LA NUTRITION
ARTIFICIELLE
F"ARTICIPE-T-EITLE AU BON
ETAT DE SANTE GLOBAL

DE GUSTAVO ?

Oui | Cela permet tous les jours qu’il
se sente bien et gu’il soit en forme.
En début d’année, suite a une forte
fievre, nous sommes partis aux
urgences, ils ont retiré son cathéter
pour cause d’infection comme je
'expliquais plus haut. Il est resté
pendant trois jours sans.. Quand
infirmier a vu son analyse de sang,
il était en mangue de magnésium,
de potassium... Il avait des crampes,
il commencait a perdre du poids, il
s’affaiblissait... Sans la parentérale, ce
n'est pas possible !

Grace a cela, mon mari est presque
comme avant, je dis presque car il a
le fauteuil roulant.

MERCI GUSTAVO
ET HELENE
POUR VOTRE
TEMPS




DOCTEUR, QUELLES SONT
LES TYPOLOGIES DE
PATIENTS QUE VOUS PRENEZ
EN CHARGE ?

1" groupe : ce sont les troubles du
comportement alimentaire, essentiel-
lement la dénutrition liée a l'anorexie
mentale

2¢me groupe : le handicap neuro-loco-
moteur

3eme groupe : les complications de la
chirurgie de l'obésité.

LES TROUBLES DU
COMPORTEMENT

ALIMENTAIRE

Souvent nous sommes déja en hos-
pitalisation, parce que I'on recoit des
patients qui sont en état de dénutri-
tion sévére, avec des dommages cor-
porels, IMC < 12. L’hospitalisation dans
'unité de réanimation nutritionnelle ou
de nutrition clinique se poursuit dans
les 2/3 des cas par une hospitalisa-
tion dans les services spécialisés, Les
1/3 restant sont des patients qui sont
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suivis en ambulatoire ou en hospita-
lisation de jour dans des unités spé-
cialisées, soit des patients que I'on va
mettre en nutrition entérale a domicile
pour poursuivre la prise en charge a
domicile et la re-nutrition a domicile.

Dans le second groupe, ce sont des
patients qui ont des problémes nutri-
tionnels liés a leur handicap, il v a ici
plusieurs cas de figure :

e Les patients qui vont avoir un état
nutritionnel a peu pres correct mais
qui vont avoir des troubles de la dé-
glutition liés a leur handicap et qui
ne vont pas pouvoir avaler, déglutir les
aliments, qui vont faire des infections
pulmonaires a répétition, et donc que
'on va mettre en nutrition entérale
d’abord par voie naso-gastrique, et
ensuite si cela se poursuit, sous gas-
trostomie.

* Les patients qui ont des maladies
neurologiques génétiques, tout ce qui
est myopathie. Ce sont des patients
dont l'état général va se dégrader
progressivement, et arriver un certain
moment, des troubles de la dégluti-
tion vont apparaitre. A ce moment la,
on va mettre en place une nutrition
entérale au long cours souvent par



gastrostomie percutanée pour pou-
voir continuer a les re-nourrir et éviter
les complications liées au trouble de la
déglutition.

e Les patients qui sont extrémement
dénutris suite a un accident de la circu-
lation, un accident vasculaire cérébral
mais qui vont s’améliorer a un moment
donnég, donc on va mettre une nutri-
tion entérale a I'hépital, et parfois on
la poursuit quelques semaines voire
guelgues mois a la maison jusqu’a ce
gu’ils s’améliorent et qgu’ils puissent
retrouver une autonomie alimentaire.

Ensuite, il y a une activité, mais qui
reste pour ’instant confidentielle, ce
sont les complications de chirurgie
bariatrique. Ces patients sont soit en
nutrition entérale, voire en parentérale
a domicile.

DANS CES GROUPES, QUELLE
PROPORTION EST SUIVIE EN

NUTRITION ARTIFICIELLE A
DOMICILE S’IL VOUS PLAIT ?

Anorexie mentale trés peu : 5 a 10 %
des patients ayant une nutrition enté-
rale a domicile sur une masse de 500.
Ensuite, il y a toute la file active des
patients qui ont des myopathies, des
maladies neurologiques dégénératives
et ceux-la, environ 200, ont tous une
nutrition entérale a domicile.

Enfin, les patients, tétra-paraplégiques,
qui ont besoin d’'une nutrition mais de
facon transitoire et pas au long cours,
cette population représente entre 200
et 400 patients a mon avis. Cest dif-
ficile pour moi de donner un chiffre
exact.
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COMMENT LES PATIENTS

VOUS SONT-ILS ADRESSES ?

Pour les TDCA (troubles du compor-
tement alimentaire), nous sommes
reconnus comme unité de recours au
niveau régional et aussi au niveau na-
tional. En regle générale, ce sont nos
collegues (hospitaliers et libéraux)
psychiatres ou somaticiens qui vont
nous adresser ces patients en consul-
tation, ou directement en hospitalisa-
tion si leur état est grave.

Pour les deux sous-groupes de handi-
cap, il s'agit tres souvent de patients
qui sont suivis pour leur handicap a
I'intérieur de I'hopital.

COMMENT LEUR
EXPOSEZ-VOUS LA MISE EN

PLACE DE LA NUTRITION
ARTIFICIELLE ?

Pour les TCA, ce sont des patients
qui ont déja vu des praticiens, qui
connaissent un peu leur pathologie
et qui viennent le plus souvent aver-
tis ; ce n'est pas le cas pour tous, mais
pour la majorité des cas.

Pour les autres patients, en regle gé-
nérale, c’est nous qui leur annoncons,
leur expliquons le pourquoi du com-
ment de l'assistance nutritionnelle et
les indications.
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QUELLES SONT LEURS

PREMIERES REACTIONS ?

Souvent c’est un refus et une grosse
crainte mais qui ne durent pas trés
longtemps apres I'explication. Quand
je dis a un patient “vous allez avoir une
sonde dans le nez qui va descendre
jusqu’a l'estomac”, il y a toujours
une premiére phase de grande ap-
préhension, et parfois de refus lié a
I’appareillage, a I’'aspect intrusif de la
sonde, a la pensée d’étre coincé chez
soi, c’est une vision qui peut étre
stigmatisante... Mais avec des explica-
tions plus poussées, on a en général
plus de 50 % d’acceptation.

On prend vraiment le temps de leur
expliguer et bien sdr, il y a un accom-
pagnement au fur et a mesure des
consultations...

Par ailleurs, ce sont des patients qui
sont a I'hépital, donc quand je parle
de nutrition entérale a domicile, cela
veut bien dire “retour a domicile”, les
patients I'entendent tout de suite.
Ensuite, je vais tout faire pour adapter
au mieux le traitement en fonction de
leur style et de leur rythme de vie.
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Quand je parle
de nutrition entérale
a domicile, cela veut bien dire

“retour a domicile”,
les patients lentendent
tout de suite
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LES ACCUEILS VARIENT-ILS
EN FONCTION DES

PATHOLOGIES ?

Pour les troubles du comportement
alimentaire, c’est un refus de principe
de la reprise pondérale, une peur de
la perte de contréle sur son poids.
On part du principe que ces patients
peuvent utiliser leur tube digestif,
qu’ils peuvent manger. L'idée est donc
d’utiliser la nutrition entérale pour
passer un cap difficile, pour sortir
de la dénutrition, mais l'objectif est
de ne surtout pas les éloigner d'un
comportement alimentaire normal.
Cest vraiment transitoire. Dans le
traitement de l'anorexie, il Ny a pas
de retour a domicile sans alimentation
orale réappropriée donc pas de
nutrition entérale a domicile. Cest
vraiment en cas de dénutrition tres
aggraveée et pour pallier a une situation
compliquée qu’on utilise la nutrition
entérale a domicile dans I'anorexie ; en
aucun cas elle n'est le traitement de
'anorexie mentale. ’'anorexie mentale
est une maladie psychiatrigue avant
tout, dont la problématique principale
tourne autour du comportement
alimentaire et du contréle du poids,
du contréle de [image corporelle,
de limage de soi. Cest la maladie
psychiatrigue qui a le plus de
retentissement meédical somatique,
et ou il y a le plus de mortalité (10
% de mortalité a 10 ans dans notre
cohorte de patients). Parfois dans
'anorexie mentale, les symptdmes de
la dénutrition sont au premier plan du
tableau clinigue et nécessite des soins
spécialisés somatiques (médicaux/

physiques). Nous, comme je Vous



disais, nous sommes un service de
recours, Nous prenons en charge les
cas les plus graves somatiquement ;
il y a des patientes qui pesent entre 20
et 30 kg, donc quand elles sortent de
chez nous, en meilleur état nutritionnel,
elles pesent au plus 40 kg.

ET POUR LES DEUX AUTRES
GROUPES DONT ON PARLAIT,
EST-CE QUE CELA VIENT EN

COMPLEMENT D’UNE
ALIMENTATION ORALE
OU EST-CE EXCLUSIF ?

Cela dépend, cela est trés variable. Il
y a des patients qui vont continuer a
manger mais tres peu, les apports sont
insuffisants, on met la nutrition ente-
rale, et on les laisse avoir une alimenta-
tion “plaisir” a coté. Il y a des patients
pour lesquels la nutrition orale est, soit
impossible, soit contre-indiquée, ceux-
la sont en nutrition entérale exclusive.
Quoiqu'il en soit, la nutrition entérale
est présentée comme une aide, une
béquille améliorant I’état général et
donc la qualité de vie.
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La nutrition entérale
est présentée comme
une aide, une béquille
améliorant létat

général
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VOUS PARLEZ
PRINCIPALEMENT DE
NUTRITION ENTERALE
DEPUIS LE DEBUT DE NOTRE

ENTRETIEN, C’EST VOTRE
PRINCIPALE INTERVENTION
EN ASSISTANCE
NUTRITIONNELLE ?

Nous avons des patients, souvent,
dans la majorité des cas, sauf excep-
tion, sur un temps court, qui ont un
tube digestif qui est fonctionnel.
Soit ce sont des patients qui ont des
troubles du comportement alimen-
taire, soit ce sont des patients para ou
tétraplégiques ou qui ont des troubles
cognitifs, mais souvent ils n'ont pas de
pathologies digestives proprement dit.
Mais ils ont d’autres soucis qui ne leur
permettent pas de manger ou d’uti-
liser la voie orale. Si le tube digestif
est fonctionnel et s’il y a une bonne
absorption intestinale, on privilégie
toujours la voie entérale, c’est la voie
qui se rapproche le plus du naturel
parce qu’on utilise le tube digestif.
On le préserve. Tant qu'on 'utilise, on
garde sa fonctionnalité et c’est moins
dangereux, moins de risques d’infec-
tions, moins de risques de complica-
tions mécaniques.

Nous sommes dans une unité aigué,
donc nous avons les patients pendant
un moment pour gérer les problemes
métaboliques, et ils sortent pour la
maison avec une nutrition entérale a
domicile.



AVEZ-VOUS UNE PRISE EN
CHARGE QUI VOUS AIT

MARQUE EN PARTICULIER ?

[I'y en a évidemment plusieurs. Mais
NOuUS avons un patient qui a une mala-
die génétique grave, le syndrome de
CACH. Cest une maladie neuro-dégé-
nérative rare qui donne un déficit neu-
ro-musculaire qui s’installe progressi-
vement depuis I'adolescence jusgu’au
décés. Avant, I'espérance de vie était
trés limitée, ces patients mourraient
de dénutrition et de complications
infectieuses pulmonaires liées aux
troubles de la déglutition. Aujourd’hui,
elle est de plus en plus allongée avec
'amélioration des soins de supports,
entre autres grace a l'assistance nutri-
tionnelle. Initialement, son pronostic
était plutdét considéré comme sombre
a moyen et long termes. Ce patient
est malade depuis vingt ans. Il a 35
ans aujourd’hui. Sa maladie a évolué
progressivement. |l était compléte-
ment autonome mais suite a un trau-
matisme cranien, des troubles ont
commencé. Il est allé en neurologie
et sa maladie génétique a été décou-
verte a ses débuts. Il a commenceé a se
dénutrir de facon trés progressive et
parallelement a sa perte d’'autonomie.
[l était suivi ici en rééducation régulie-
rement, chez nous, par nos collegues
rééducateurs. Il a perdu tellement de
poids qu’il a commencé a développer
une escarre tres importante aux fesses
stade IV avec des troubles de la déglu-
tition et des infections pulmonaires a
repétition. Ce patient avait toutes ses
capacités cognitives et intellectuelles
mais sa communication était de plus
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en plus difficile car il avait de plus en
plus de mal a reprendre son souffle
pour articuler et parler. On m’a appe-
lée pour une nutrition entérale. Les pa-
rents étaient completement opposés
a une assistance nutritionnelle. Il a été
hospitalisé dans l'unité pour faire un
bilan nutritionnel. On leur a expliqué
les bénéfices de la nutrition entérale,
mais ils voulaient a tout prix continuer
a lui mixer les aliments et lui donner
des purées... Malheureusement, a
chaque fois cela "partait” un peu dans
les poumons. Il faisait des pneumopa-
thies, il n‘allait pas bien, il avait de la
fievre régulierement. lls ont progres-
sivement cheminé et accepté la NE
par sonde naso-gastrique. lls ont alors
constaté que I'état de leur fils slamélio-
rait, gqu’il n'avait plus de pneumopathie
d’inhalation, que son escarre cicatri-
sait, qu’il reprenait du poids. Quand on
I'a pris en charge, il pesait 32 kg, au-
jourd’hui, il pése 52 kg, son état cutané
est tres bon, il sourit, il communique, il
parle, enfin il dit quelques mots... Ses
parents disaient “OK pour la sonde
naso-gastrique, mais on ne mettra ja-
mais en place de gastrostomie”, I'idée
pour eux que leur fils ait un trou dans
le ventre était insupportable. Dernie-
rement, les parents m'ont appelé pour
me dire “Yannick est completement
transformé, il va bien mais la sonde
le géne, est-ce qu’on peut lui mettre
une gastrostomie ?”. Nous nous
sommes donc rencontrés, puis on lui a
mis une gastrostomie par voie radiolo-
gique car on ne peut pas endormir ce
patient ; cela se passe sous anesthésie
locale, on pose le dispositif en I'espace
de 20 minutes. Il vient de rentrer chez
lui, et les parents sont contents.



En conclusion, je n‘ai pas envie de dire
que toute I'amélioration est liee a la
nutrition, car encore une fois, notam-
ment pour des patients polyhandica-
pés, la prise en charge est pluridiscipli-
naire, mais clairement les patients que

I’on a mis en nutrition entérale ont de
grands bénéfices. Ces bénéfices sont
essentiellement liés a la qualité de
vie et a la diminution des complica-
tions.

POUR ALLER PLUS LOIN

L’'indice de masse corporelle (IMC) est une formule qui
permet d’estimer la corpulence d’'une personne. Elle a été
inventée par Adolphe Quetelet, scientifique belge fonda-
teur de la statistique moderne, cet indice est aussi appelé
indice de Quetelet.

Cet indice se calcule en fonction de la taille et de la masse.
IMC = masse (en kg) / taille2 (en m?)

L'IMC est utilisé pour détecter les problemes d’obésité ou
de sous-poids.

Le syndrome CACH “acronyme” pour 'anglais : Childhood
Ataxia with Central Hypomyelination, soit “ataxie infantile
avec hypomyélinisation centrale”) désigne une affection
rare qui fait partie des leucodystrophies, les maladies qui
se caractérisent par la perte de myéline (substance qui pro-
tege les neurones) au niveau du systéme nerveux central
et périphérique. La démyeélinisation entraine une mauvaise
coordination des mouvements (ataxie), une hypertonie
musculaire et des atteintes oculaires (nerf optique atro-
phié). Le diagnostic repose sur la mise en évidence des mu-
tations génétiques responsables de la maladie. Il n’existe
aucun traitement spécifigue a I’heure actuelle.
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NAD = nutrition artificielle a domicile

NE = nutrition entérale

NP = nutrition parentérale

LVF = association La Vie par un Fil concernant les patients en nutrition artificielle
Maladie de Crohn = maladie inflammatoire chronique de l'intestin
Iléon = partie terminale de l'intestin gréle

POIC = pseudo obstruction intestinale chronique

AERAS = assurer et emprunter avec un risque aggrave de santé
MICI = maladie inflammatoire chronique de l'intestin

AFA = association Francois Aupetit concernant la maladie de Crohn
et la recto-colite hémorragique

Apple peel syndrom = gréle court avec malabsorption des vitamines et des minéraux

CIP = chambre implantable percutanée

PSAD = prestataire de santé a domicile

HAD = hospitalisation a domicile

NPAD = nutrition parentérale a domicile

PMAD = pdle des maladies de I'appareil digestif

CLAN = comité de liaison en alimentation et nutrition

SSR = établissement de soins de suite et de réadaptation

PAC = Port-a-Cath = CIP = CPV = chambre de perfusion veineuse

RQTH = reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé

MDPH = maison départementale des personnes handicapées

CDAPH = commission des droits et de 'autonomie des personnes handicapées
GPE = gastrostomie par voie percutanée endoscopique

GPR = gastrostomie par voie percutanée radiologique

AVC = accident vasculaire cérébral

PICC Line = peripheric inserted central catheter = catheter veineux de bras
LPPR = liste des produits et prestations remboursables par I'assurance maladie
HAS = haute autorité de santé

CNAM = caisse nationale d’'assurance maladie

SGC = syndrome de gréle court

Infarctus mésentérique = nécrose des cellules du mésentere

(enveloppe entourant I'intestin) par mangue d'oxygéne

Broviac = cathéter veineux central tunnellisé

HSCR = maladie de Hirschsprung = trouble congénital de la motilité intestinale avec
occlusion intestinale dus a la présence de segment aganglionnaire

FAV = fistule artério-veineuse

Syndrome de Cach = childhood ataxia with central hypomyelination

= maladie neuro-dégénérative avec déficit neuro-musculaire
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