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Résumé

Les enfants ayant une nutrition entérale prolongée peuvent développer des troubles de 'oralité. Chez
certains, ces troubles causent des difficultés alimentaires majeures et donc des difficultés de sevrage
de la nutrition entérale alors qu’elle n’est plus justifiée par une pathologie médicale. On parle alors de
dépendance a la nutrition entérale. Une équipe autrichienne, a Graz, propose un modeéle de sevrage
rapide, lors d’'une hospitalisation de 2 a 3 semaines, fondée sur la provocation d’'une faim intense en
réduisant fortement et rapidement les apports entéraux et sur I'autonomie de I’'enfant pour arriver a
manger. Le taux de succes de cette méthode atteint 80% en fin d’hospitalisation, avec une perte de
poids aigué moyenne de 4,3%. Ce modéle n’est actuellement pas développé en France.

Nous présentons les cas de 8 enfants du CHU de Grenoble Alpes ayant suivi le modéle de sevrage de
Graz aprés échec de la méthode habituelle de sevrage, puis une discussion des avantages et

inconvénients de ce modele.

Mots-clefs

Dépendance a la nutrition entérale
Sevrage de la nutrition entérale
Troubles de I'oralité

Pédiatrie



Children with long term feeding tube dependency: assessment of the inpatient intensive tube

weaning program of Graz

Abstract

Children receiving long-term enteral feeding may fail to develop oro-motor feeding skills. This lead to
feeding disorders like food refusal and oral aversion to the point of feeding tube dependency, defined
as more than 3 months of tube feeding without any medical condition that interferes with eating or
swallowing. An Austrian team provides an intensive inpatient tube weaning program with a
multidisciplinary team, known as the “Graz-model”. The main intervention is the promotion of hunger
by reducing tube feeding dramatically in the first 3 days. Self-feeding is promoted: the child is
continuously in contact with food. After 3 weeks of treatment, complete weaning rates is 80%, with a
mean weight loss of 4.3%. This treatment doesn’t actually exist in France.

We reviewed cases of 8 children from Grenoble Alpes University Hospital, who followed the “Graz-

I”

model” after failure of the usually weaning method. We then discussed the benefits and the

inconveniences of this model.
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Abréviations et définitions

DS : dérivation standard

ESPGHAN : European Society of Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
FDR : facteur de risque

GEA : gastro-entérite aigué

NE : nutrition entérale

p. : percentile

RCIU : retard de croissance intra-utérin

RGO : reflux gastro-cesophagien

SA : semaines d’aménorrhée

SNG : sonde naso-gastrique

TCA : troubles du comportement alimentaire

TDAH : trouble déficit de I'attention - hyperactivité

Rapport poids-pour-taille ou indice de Waterlow : rapport du poids réel sur le poids théorique pour la

taille. Marqueur de dénutrition si < 90%, de dénutrition modérée si < 80% et de dénutrition sévere si

<70%.

Syndrome du gréle court: syndrome de malabsorption survenant pour un intestin gréle restant

inférieur a un tiers de la longueur normale (soit < 120 cm environ chez un nourrisson).
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Introduction

La nutrition entérale (NE) est aujourd’hui couramment employée dans les différentes spécialités
pédiatriques. Elle est indiquée chez un enfant qui n’atteint pas ses besoins nutritionnels par ses apports
oraux et qui a un tube digestif au moins partiellement fonctionnel. Les autres indications sont un risque
de fausses routes important ou une maladie métabolique contre-indiquant le jeline (1,2).

La NE, sur sonde naso-gastrique (SNG) ou sur gastrostomie, est habituellement bien tolérée. Elle
présente a court terme des effets indésirables peu fréquents et généralement bénins : nausées,
vomissements, baisse d’appétit, douleurs locales, ... (3). Cependant, la NE prolongée est associée a un
trouble du développement, ou une régression, des compétences orales liées a I'alimentation, et ce
d’autant plus qu’elle est précoce et s"accompagne d’une absence prolongée d’alimentation orale. Ceci
peut entrainer des troubles de I'oralité et une aversion durable pour I'alimentation (1).

Quand la NE n’est plus indiquée, son sevrage se fait progressivement sur quelques semaines a quelques
mois, selon les habitudes des équipes. L'objectif est d’atteindre des apports oraux suffisants sur le plan
guantitatif et qualitatif pour assurer une croissance staturo-pondérale satisfaisante. Il n’existe pas dans
la littérature francaise ou internationale de recommandation sur la conduite d’un sevrage de NE en
pédiatrie.

Chez certains enfants ayant une NE prolongée, les tentatives de sevrage échouent car les diminutions
de NE ne sont pas compensées par I'alimentation orale et entrainent une perte de poids. On parle de
dépendance a la NE quand la NE se prolonge plus de 3 mois chez un enfant qui ne couvre pas ses
besoins caloriques par son alimentation orale sans avoir de pathologie médico-chirurgicale qui
interfére avec |'alimentation et la déglutition. L'incidence de la dépendance a la NE n’est pas
réellement connue, mais elle dépasserait les 50% dans la NE prolongée (données personnelles du Pr
Jean-Pierre Hugot, Hopital Robert Debré). Elle s’associe le plus souvent a des troubles de I'oralité avec
une hypersensibilité buccale (avec notamment un réflexe nauséeux exacerbé et avancé), labiale,

faciale, olfactive voire tactile. Les repas sont alors source de sensations trés désagréables pour I'enfant,
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qui vit chaque tentative d’alimentation comme une intrusion. Dans cette dépendance, des aspects

médicaux, psychologiques et relationnels sont intimement liés, rendant la prise en charge complexe.

Enfin, comme l'alimentation de I'enfant est sous-tendue par l'interaction entre ses parents et lui, les
difficultés alimentaires peuvent fortement troubler la relation parents-enfant et la dynamique
familiale. A I'inverse, une relation parents-enfant perturbée pourra se manifester par des difficultés

alimentaires.

Pour ces enfants dépendant de leur NE, refusant toute alimentation orale, et chez qui les tentatives de
sevrage ont échoué, une équipe autrichienne a développé au CHU de Graz depuis une vingtaine
d’années une méthode de sevrage rapide.

Cette méthode, appelée modéle de Graz ou No tube, est fondée sur une approche pluridisciplinaire du
sevrage au cours d’une hospitalisation de 15 jours (4—6). L'objectif principal de ce modele est de
promouvoir I'autonomie de I'enfant, pour I'amener a une alimentation orale qu’il régule lui-méme. La
NE est rapidement réduite, généralement de moitié en 2 jours, pour que I'enfant ressente la faim.
Celle-ci est utilisée comme motivation pour manger.

Une équipe pluridisciplinaire composée de pédiatres, d’infirmiers, de diététiciens, de
psychomotriciens, d’orthophonistes, de psychologues, d’animateurs, entoure I'enfant et ses parents
toute la journée. La journée est ponctuée de 2 visites médicales et 4 a 6 activités diverses.

L’enfant peut voir, toucher, sentir de la nourriture toute la journée. Le moment principal de la journée
est le play-picnic : a midi, durant une heure, I'enfant est encouragé a toucher ou jouer avec la
nourriture. Les parents et I'équipe soignante mangent et servent d’exemple.

Les principes du modeéle de Graz comprennent : I'exclusion du forcing (ne pas mettre de force dans la
bouche), 'absence d’exhortation a manger, I’absence de distraction pour faire manger. On encourage

en revanche I'enfant a explorer I'alimentation de fagon autonome.
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La surveillance est clinique, sans examen complémentaire. La perte de poids aigué est de 4,3% en
moyenne (0-14%) (4).

L’équipe réalise avant I'admission une évaluation pluridisciplinaire. Le reflux gastro-cesophagien (RGO)
et les troubles du transit sont traités s’il y a lieu. Un état nutritionnel optimal étant requis, le volume
de nutrition entérale peut étre augmenté avant le sevrage si nécessaire.

Les enfants pris en charge par I'équipe de Graz ont en moyenne entre 2 et 3 ans. lls ont toujours une
histoire médicale complexe. Les pathologies les plus fréquemment rencontrées sont des suites de la
prématurité (36% d’enfants nés entre 28 et 37 semaines d’aménorrhée (SA), 18% d’enfants nés avant
28 SA) (4), des cardiopathies congénitales, des maladies ou malformations digestives, des maladies
génétiques. De fagon moins fréquente, on retrouve des troubles psychiatriques (affectant les parents
ou I’enfant), des pathologies neurologiques ou respiratoires.

Les criteres de non-admission sont principalement les troubles de la déglutition avec un risque
d’inhalation.

Le suivi aprés I’hospitalisation n’est pas codifié. Cependant les familles restent en contact avec I'équipe

16 mois en moyenne.

En paralléle, I'équipe de Graz a développé depuis 2009 un programme de télémédecine appelé net-
coaching. Ce programme a le méme objectif et est proposé quand I’hospitalisation n’est pas accessible
pour des raisons médicales (immunodépression), financieres ou de logistique familiale. Il comprend
une visite médicale virtuelle quotidienne, une analyse des comportements observés pendant les repas
filmés par les parents, un monitorage des apports caloriques, la supervision de la réduction de la NE et
un soutien psychologique pour les parents (7). Le suivi dure généralement un mois aprés l'arrét de la

NE (au maximum 12 mois).
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Le modele de sevrage de Graz, inédit en France, est trés controversé. Depuis 2012, plusieurs enfants
suivis au CHU de Grenoble Alpes et dépendants de la NE avec un échec du sevrage selon la méthode
habituelle ont suivi ce modele de sevrage.

Nous nous proposons donc de décrire le parcours de ces enfants, les succes, échecs et difficultés de
leur sevrage, et de discuter des avantages et inconvénients de ce modéle.

lIs sont présentés par age croissant au moment du sevrage.
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Etude de cas

Cas n°1

Cette enfant était née a terme, avec un diagnostic anténatal d’'une hernie de coupole diaphragmatique
gauche. Son caryotype était normal. L’enfant était eutrophe (poids de naissance 3000 g).
L’hospitalisation initiale dura 3 mois et demi, marquée par 2 interventions chirurgicales (cure de hernie
diaphragmatique a 48 h de vie puis chirurgie anti-RGO), plusieurs semaines de ventilation mécanique
et plusieurs complications thoraciques.

La nutrition entérale fut débutée a 10 jours de vie. L'alimentation orale fut débutée aprés 1 mois et 10
jours d’intubation.

Devant un RGO persistant malgré un traitement médical optimal, la fundoplicature selon Toupet fut
réalisée a 3 mois.

A 3 mois et demi, 'autonomie alimentaire n’était pas obtenue.

A 6 mois, I'enfant était allaitée au sein 4 fois par jour, mangeait 4 petits repas diversifiés de 50 g environ
et avait une NE nocturne de 400 kcal. Elle n’exprimait pas de sensation de faim et présentait
rapidement des haut-le-cceur. Sa vitesse de croissance pondérale était normale mais sans croissance
de rattrapage.

La diminution progressive de la NE nocturne n’ayant permis qu’une légére augmentation des apports
oraux et devant la persistance des troubles de I'oralité, les parents déciderent de suivre le modele de
Graz par net-coaching a domicile a I’'age de 8 mois. Le retrait de la SNG eut lieu aprés 3 semaines de
suivi, lequel se prolongea 2 mois. Les repas restaient complexes avec une enfant refusant la cuillére.
L'alimentation devint cependant en quelques mois parfaitement satisfaisante tant sur le plan
quantitatif que qualitatif.

Il N’y eut pas de perte de poids, la croissance pondérale restant relativement stable mais nettement
en deca du 3™ percentile. Il y eut une croissance de rattrapage pour la taille et le périmétre cranien
qui passerent entre -1 DS et la moyenne. A 18 mois, I'enfant mangeait beaucoup plus facilement et

avec plus de plaisir.
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Casn°2

Cette enfant était née a 36 SA avec un diagnostic anténatal d’atrésie jéjunale et apple-peel syndrom
avec RCIU, dans le cadre d’une duplication du bras long du chromosome 5. Le poids de naissance était
2080 g (9™ p.).

L’hospitalisation initiale dura 7 mois, marquée par 3 interventions chirurgicales (cure au premier jour
de vie de I'atrésie jéjunale, avec mise en double stomie et réalisation de gastrostomie ; entéropexie
préventive a 40 jours de vie devant un prolapsus de la jéjunostomie ; remise en continuité jéjuno-iléale
a 4 mois, l'intestin gréle était alors de 110 cm). L’enfant présentait donc un syndrome du gréle court.
Par ailleurs, elle présentait des signes dysmorphiques et une hypotonie axiale.

La nutrition parentérale dura 6 mois et demi.

La NE a débit continu 24h/24 fut débutée a 6 jours de vie sur la gastrostomie.

Des difficultés a téter apparurent précocement et furent majorées aprés la 2°™ intervention
chirurgicale ou I'enfant ne tétait plus. A 2 mois, elle ne produisait pas de réflexe de succion face a la
tétine du biberon. Il n’y avait pas de signe de RGO, pas d’hypernauséeux mais des vomissements
quotidiens. La succion non nutritive était préservée et I'enfant ne présentait pas de signe
d’hypersensibilité oro-faciale.

A 8 mois I'enfant tétait 10 a 30 mL de la formule d’acides aminés, acceptait I'eau et 2 a 3 cuilléres a
café de compote par jour. Elle n’exprimait pas de sentiment de faim. Elle mettait ses doigts dans la
bouche, déclenchant régulierement un réflexe nauséeux.

A 10 mois, I'enfant portait les aliments a la bouche puis les recrachait.

A 1 an, I'enfant et ses parents se rendirent a Graz. La NE fut sevrée en 15 jours. L'enfant mettait des
aliments en bouche puis les recrachait jusqu’a la 3®™ semaine ou les parents remarquérent un
« déclic ». Elle avait néanmoins perdu 6,5% du poids corporel et son rapport poids-pour-taille était a
71%. A 14 mois, I’enfant prenait sans difficulté le lait de croissance au biberon, acceptait la cuillere et
mangeait des petits morceaux. A 2 ans 5 mois, elle mangeait de tout et avec plaisir, avec une croissance

pondérale stabilisée au 10°™ percentile.
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Cas n°3

Cette enfant était née a terme aprés une grossesse normale mais avec une anomalie chromosomique
(double délétion hétérozygote du chromosome 12) diagnostiquée a 2 ans.

L’enfant fut exclusivement allaitée jusqu’a 6 mois par sa mere (végétarienne). La croissance pondérale
s’infléchit progressivement, passant du 25™ au 3™ percentile a 6 mois.

La diversification alimentaire fut débutée vers 6 mois sans succes, I’enfant refusant la cuillere et tous
les aliments. Une prise en charge orthophonique fut amorcée vers 9 mois.

A 15 mois, I'enfant était quasi-exclusivement nourrie par allaitement maternel. Elle avait un retard
global des acquisitions. La NE fut alors débutée devant des apports caloriques tres insuffisants et des
troubles de I'oralité. La NE fut difficilement acceptée par les parents. L’enfant ne présentait pas de
trouble de succion ou de déglutition, pas d’hypersensibilité, pas de RGO, pas d’hypernauséeux et elle
ressentait la sensation de faim.

Trois mois plus tard, les prises alimentaires avaient diminué et étaient limitées a quelques bouchées
par jour. L'enfant prenait des aliments en main sans les manger. Elle présentait des nausées et
vomissements pendant et au décours de la NE ; elle avait développé une hypersensibilité oro-faciale
et des praxies bucco-linguo-faciales insuffisantes. Les croissances pondérale puis staturale avaient
légerement repris, mais insuffisamment car les apports nutritionnels entéraux prescrits n’étaient pas
entierement administrés par les parents.

A 20 mois, malgré un état nutritionnel précaire (rapport poids-pour-taille a 79%), les parents
débuterent sur leur initiative le sevrage par net-coaching. La NE fut sevrée a 21 mois, sans perte de
poids importante. L’alimentation orale comprenait I'allaitement maternel et des petites quantités
d’aliments variés a la cuillere. L’enfant ne présentait pas d’appréhension pour manger, réclamait, mais
s’arrétait rapidement ; les repas restaient longs (45 a 60 minutes). L’hypersensibilité oro-faciale était
moindre, les haut-le-coeur avaient disparu.

A 6 mois du sevrage, la croissance pondérale s’était nettement ralentie, continuant a s’écarter des

courbes.

20



[ . Lo N
TR EEN RN § 8 23 3 8 & =B 2 e 2 3:x28cz2eenrocoecaag:s
0g, - H
FEENN
| L:
R
L Y | o
BB |! 5
T
- - - by
ey
_ B _
A HHHHH
FERERANAN (._,:
,A‘\_a NH | ;__
Lhede: LHI 111D ]
VK. INER NN
(8 IO N A
T I D |
F T
.
b LR
. | jw\-l
\
4 v N T
g ‘ A et T - b A A\ R <
ol YA T T NN L.iur
(EEEEE R T Y - TN, T
ENA NI v 1] LN RN
e R L1 A ] NG
~*H WAYRIE" “ S NI
O A VA W T I AT EITAVANE RN
| 5 A r/ \ ) | | / N 1 f..tlﬁ:
I;m i 1} > N E _, 1 A i N t
L Ay N ¥ o ' > I
icm I IN N N T / L) \ N
H o ST K ST T T ! ANEINCTS
E. .f?/ 1 \ 4 S
T 2] 5 I«%I \ T /1
Gﬁ-m //I- X N N
i o R
e ¥ NN N
Tnme.v ...,/I/ N R l?
a.L.n // ,M JY L |
Jr 1 | 1 I*,r. + _ ,avv
et ) o d HTAY
N m L 1 1 > - P 1 |
§s 88588 35293248 ¢% - 9 : 2 38




Cas n’4

Cet enfant était né a terme avec un RCIU séveére et dysharmonieux (poids de naissance 2770 g, inférieur
au 3°™ p.) et des anomalies osseuses constatées in utero. Le diagnostic d’hypophosphatasie fut
confirmé génétiquement.

L’hospitalisation initiale dura 6 mois et demi, marquée par 4 mois de ventilation mécanique sans
alimentation orale possible, une trachéotomie a 3 mois, des difficultés de succion majeures précoces
pendant les périodes extubées et un RGO nécessitant une chirurgie. La NE fut débutée précocement.
A 5 mois, quand l'alimentation orale fut possible, I'enfant ne savait pas téter, il ne présentait pas
d’hypernauséeux ou d’hypersensibilité orale, mais les stimulations ne déclenchaient pas de succion.
Les mouvements faciaux et buccaux étaient faibles malgré des mesures de stimulation de I'oralité. Son
insuffisance respiratoire imposait des aspirations trachéales fréquentes.

A 10 mois, malgré une bonne évolution sur le plan respiratoire, I'alimentation était exclusivement
entérale. Les troubles de 'oralité s’étaient majorés : les tentatives d’alimentation orale ne procuraient
pas de plaisir, causaient des nausées, et I'enfant refusait toute intrusion dans sa bouche.

A 2 ans, I'enfant et ses parents se rendirent a Graz. Il « découvrit » la possibilité de s’alimenter par la
bouche : il mettait quelques aliments a la bouche et acceptait de manger des cremes dessert données
au doigt. Le sevrage fut partiel (maintien d’une NE nocturne). Sa meére, qui avait pourtant donné son
lait pendant 9 mois, écrivit : « je suis devenue une maman nourriciére ». A son retour, la perte de poids
atteignait 12% et le rapport poids-pour-taille était a 73 %.

A 3 mois du séjour a Graz, I'alimentation orale s’élargissait sur le plan qualitatif et augmentait
quantitativement (80% des besoins caloriques journaliers). La reprise pondérale était partielle, la
croissance staturale était réguliere. Malgré I'intérét de I'enfant pour I'alimentation (intérét pour les
repas des parents, mettait sur les lévres les aliments et léchait, jouait a la dinette), d’'importants
troubles de I'oralité persistaient avec un refus de tout aliment dans la bouche, le repoussant avec la
langue. L'enfant acceptait de manger uniquement allongé, avec la creme donnée au doigt par ses

parents, apres quelques minutes d’opposition active.
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Cas n°5

Cet enfant était né eutrophe, a terme.

Al'age de 15 mois fut diagnostiqué un épendymome de la fosse postérieure. Les soins durerent 4 mois,
comprenant initialement 2 interventions neurochirurgicales pour exérése, plusieurs poses de
dérivations ventriculaires (externes et péritonéales) puis une protonthérapie.

Des troubles de I'oralité furent constatés en post opératoire avec un refus alimentaire. En quinze jours,
I’enfant perdit 1,2 kg (11% du poids). La NE sur SNG avait été débutée rapidement apres le diagnostic.
Une progression de I'alimentation mixée fut observée (refus persistant du biberon), entachée par des
périodes d’hypertension intracranienne et des vomissements intermittents.

L’enfant suivit ensuite une protonthérapie pendant 6 semaines. Il souffrit d’importants vomissements,
probablement plurifactoriels (cedéme cérébral réactionnel au début de la protonthérapie, anesthésies
générales quotidiennes). L'alimentation orale était alors quasi nulle et la NE était elle-méme rendue
difficile par les jelines pré-anesthésiques, les vomissements et les reposes de SNG. Il n’y avait pas de
trouble de la déglutition, pas d’hypersensibilité oro-faciale mais un réflexe nauséeux tres avancé. Les
parents faisaient régulierement des exercices pour stimuler I'oralité.

A 6 mois du diagnostic et 2 mois apres la fin du traitement, I’enfant n’avait pas retrouvé le poids qu’il
avait au diagnostic. Les vomissements avaient cédé. A 9 mois du diagnostic, le poids progressait mais
I’enfant était totalement dépendant de la NE, I'alimentation orale se limitait au biberon d’eau. Le
réflexe nauséeux avait reculé avec de I'orthophonie. L’enfant ne ressentait pas de faim et ne montrait
aucun intérét pour I'alimentation.

A 25 mois, I'enfant et ses parents se rendirent a Graz. Rapidement il alla vers la nourriture lorsqu’il
ressentait la faim. Il n’y eut pas de perte de poids significative. A son retour, il mangeait quasi
exclusivement de la creme au chocolat.

Apres plusieurs mois, I'enfant accepta d’autres saveurs puis d’autres textures. Il persistait un défaut
de mastication et de nombreux refus alimentaires. Son comportement alimentaire se normalisa 12

mois apres le sevrage, avec une croissance staturo-pondérale réguliere et satisfaisante.
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Cas n°6

Cette enfant née a 37 SA, présentait un syndrome de Noonan sans insuffisance cardiaque.
L’alimentation orale était bien tolérée mais insuffisante des les premiers jours de vie. Le poids de
naissance ne fut repris qu’a un mois de vie. L’enfant présenta trés t6t un RGO.

La NE fut débutée a 5 mois sur SNG en complément des tétées.

A 7 mois, il y avait un rattrapage pondéral mais les tétées avaient disparu. Il y eut des vomissements
réguliers, jusqu’a une chirurgie anti-reflux a 10 mois, dont les suites furent compliquées d’un dumping
syndrom sévére. A cela s’ajoutait une part comportementale, avec une enfant qui déclenchait
volontairement les nausées, des symptomes peu objectivés en hospitalisation et de nombreuses
plaintes maternelles. L’enfant se portait bien par ailleurs.

Entre 2 et 3 ans, ’enfant refusait toute alimentation orale.

A 3 ans 2 mois, I'enfant et ses parents suivirent le sevrage selon le modéle de Graz. Elle réussit a manger
légerement, sans plaisir, montrant surtout d’'importants troubles du comportement. Elle jouait en
mettant des aliments a la bouche puis les rejetait, faisait des caprices, et réclamait une attention
permanente. Elle perdit 7,3% du poids et passa du 50°™ au 10°™ percentile. Une NE nocturne partielle
fut maintenue 9 mois.

Apres le sevrage, I'alimentation était constituée de grignotages en cachette tout au long de la journée,
sans participer aux repas en famille. Le poids n"augmenta pas pendant 10 mois.

A 4 ans, la croissance pondérale reprit une vitesse normale.

A5 ans, 'enfant présentait toujours une satiété précoce, et s’alimentait en grignotant toute la journée.
Son état nutritionnel était toutefois satisfaisant. Elle participait aux repas avec la famille pour parler,
sans manger. Les regles familiales restaient tres difficiles a accepter pour I'enfant.

A 6 ans, devant des troubles somatiques et du comportement (fatigue, difficultés de concentration a
I’école, chutes) pouvant étre liés a une insuffisance d’apport alimentaire, un petit complément de NE

nocturne fut repris.
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Cas n°7

Cet enfant était né a 29 SA + 6 jours avec un RCIU séveére et harmonieux (poids de naissance 780 g ;
1,4°™ p.) 3 I'issue d’une grossesse gémellaire monochoriale biamniotique.

L’hospitalisation initiale dura plus de 8 mois. Aprés une prise en charge néonatale compliquée par une
bronchodysplasie sévere, I'enfant contracta une grippe sévére a 5 mois (2 mois et demi d’age corrigé).
L’hospitalisation se prolongea de 3 mois, dont un mois en réanimation.

L’enfant avait appris a téter conformément a son terme jusqu’a ses 5 mois. A 8 mois, il ne tétait plus
gu’une petite partie de sa ration, avec une fatigabilité liée a la bronchodysplasie. Il avait une NE
nocturne sur SNG. L’alimentation a la cuillére fut proposée a 7 mois sans succes. L'enfant rentra a
domicile a 8 mois avec une NE discontinue sur gastrostomie et une alimentation orale quasi nulle.

A 18 mois, une hypersensibilité orale s’était installée. Tout contact buccal était vécu comme une
agression. Il y avait des nausées quotidiennes. Apres 2 mois d’orthophonie, le contact de la cuillere
dans la bouche était mieux accepté.

Aprés 2 ans, I’enfant pouvait mettre ses doigts dans la bouche mais n’y portait aucun aliment.

A 3 ans, I’enfant mangeait un petit-suisse par jour lors des repas en famille. Il avait des difficultés de
mastication et de déglutition avec un défaut de positionnement de la langue. Les tentatives de sevrage
de la NE furent infructueuses, avec une perte de poids sans augmentation des prises orales.

A 3 ans 7 mois, I'enfant et ses parents se rendirent a Graz. A son retour il avait perdu 12 % du poids et
était dénutri (rapport poids-pour-taille 83%). A 1 mois du sevrage, devant des prises orales
insuffisantes et une stagnation pondérale, il fut nécessaire de reprendre une NE de complément.
Quatre mois plus tard, il y eut un «déclic» : la langue n’obstruait plus la bouche, permettant
d’accepter des cuillerées et de mieux déglutir. Les prises alimentaires progressérent beaucoup en
guelques mois en quantité et en variété, permettant I'arrét de la NE. Des particularités s’installérent :
I’enfant ne mangeait que du mixé donné par les parents a la cuillére.

A 6 ans, I’'enfant mangeait toujours sans plaisir et sans faim une alimentation quasiment exclusivement

mixée. Les repas restaient tres longs (45 a 60 minutes).
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Cas n°8

Cet enfant était né eutrophe a 31 SA. Un syndrome occlusif a la naissance révéla une atrésie iléale,
associée a un iléus méconial dans le cadre d’'une mucoviscidose diagnostiquée sur le dépistage
néonatal.

L’hospitalisation initiale dura presque 18 mois, marquée par 4 interventions chirurgicales et un
syndrome du gréle court. L’évolution était favorable sur le plan respiratoire.

Le projet thérapeutique imposait d’emblée une nutrition parentérale et entérale prolongée.

La nutrition parentérale dura 27 mois. La NE fut débutée précocement en continu 24h/24, et
augmentée difficilement du fait d’'une mauvaise tolérance digestive (syndrome du gréle court). De
plus, I'alimentation orale était tres strictement limitée (biberons de 10 mL uniquement). Il y eut
plusieurs périodes de jeline pour des syndromes subocclusifs. L'enfant avait d’importants
vomissements jusqu’a la chirurgie anti-reflux a 7 mois.

A 18 mois, I'enfant fut pris en charge en hospitalisation a domicile. Depuis le début de la diversification
a 6 mois, I'oralité n’avait pas progressé, I'enfant acceptait au mieux 2 cuilleres de compote, et pas de
biberon.

Vers 3 ans, la nutrition était exclusivement entérale, avec un refus de mettre le moindre aliment a la
bouche. Les réductions de NE conduisaient a une perte de poids sans progression de I'oralité.

A 4 ans, I'enfant et ses parents se rendirent a Graz ou la NE fut sevrée en 10 jours, avec une perte de
poids de seulement 3,3%. Ses apports oraux étaient constitués de yaourts a boire (jusqu’a 1500 mL/j)
et de jaunes d’ceufs a la coque pris a la paille (6 a 9 jaunes/j). Il n’acceptait que les liquides et avec une
grande sélectivité. A 6 mois du sevrage, I'enfant mangeait les textures lisses et refusait de porter lui-
méme la cuillere a sa bouche. Il avait une hypersensibilité tactile avec une crainte de se salir sans
hypersensibilité oro-faciale majeure.

A 5 ans, l'alimentation était plus variée et continuait de progresser. Son état nutritionnel était
davantage lié a son état respiratoire (évolution de la mucoviscidose) qu’a ses prises alimentaires qui

restaient stables a 120 kcal/kg/].
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Enfant 1 Enfant 2 Enfant 3 Enfant 4 Enfant 5 Enfant 6 Enfant 7 Enfant 8
Pathologies Hernie Atrésie Délétion Hypophosphatasie, | Tumeur Syndrome de | Grande Mucoviscidose,
diaphragmatique | jéjunale, gréle | chromosome RCIU sévéere cérébrale a 15 | Noonan prématurité, gréle court,
court, 12 mois RCIU sévere, grande
duplication bronchodysplasie | prématurité
chromosome 5
Terme 39 SA 36 SA 41 SA 40 SA 41 SA 37 SA 29 SA 31SA
FDR de troubles | Intubation Nutrition Diversification Ventilation Vomissements | Syndrome de | Prématurité, Prématurité,
de l'oralité longue, début | continue, léres | non souhaitée | mécanique longue, | multifactoriels | Noonan intubation, nutrition
alimentation stimulations par la mere, | trachéotomie, insuffisance entérale
orale a 1ml, | tardives, (génétique ?) inconfort ORL, respiratoire continue
RGO sévere (génétique ?) hypotonie
Age au début NE | Naissance Naissance 15 mois Naissance 15 mois 5 mois Naissance Naissance
Age au sevrage | 8 mois 1lan 21 mois 2 ans 25 mois 3 ans 2 mois 3 ans 7 mois 4 ans
Méthode Net-coaching In situ, sevrage | Net-coaching In situ, sevrage | Insitu, sevrage | In situ, sevrage | In situ, sevrage | In situ, sevrage
complet partiel partiel partiel complet complet
pendant 1mois | pendant 9mois
Perte de poids | Non 6,5% Non 12% 1,5% 7,3% 12% 3,3%
aigué
Reprise NE Non Non Non Non Non Oui Oui Non
Vitesse de | Normale Normale Insuffisante Croissance de | Normale Insuffisante Satisfaisante Insuffisante,
croissance a rattrapage lige a la
distance (sevrage récent) mucoviscidose
Difficultés Non Non En progres Oui (sevrage | Non Sélectivité, Mixé, Sélectivité,
alimentaires récent) refus donné a la | difficulté pour
résiduelles cuillere les morceaux
sélectivité ++
Trouble de Ila | Non Non +++ Non Non +++ Place dans la | Non
relation Place dans la | fratrie
parents-enfant fratrie
Retard de | Non Motricité  ++ | Langage ++ | Langage + Non Non Motricité fine Non
développement Langage + motricité + Motricité ++
Autres TCA mére, TDAH, coleres TDAH
Mesures
judiciaires
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Discussion

1- Deux modeéles de sevrage en opposition
Alors que la mise en place et la prescription d’'une NE au long cours est bien codifiée par les
recommandations des groupes francais et européen de gastro-entérologie et nutrition pédiatriques
(ESPGHAN), la question du sevrage n’est pas abordée dans ces recommandations, ni dans aucune autre
recommandation internationale (1). Ses modalités sont actuellement débattues, avec deux méthodes
prédominantes.

a- Le modele « classique »
La NE est réduite progressivement a domicile, sur plusieurs mois ou années. Les prises alimentaires
n’augmentent cependant pas toujours, surtout chez les enfants ayant des troubles de |'oralité avec
hypersensibilité oro-faciale. Ces enfants ont un tel blocage pour accepter un aliment en bouche que
les prises alimentaires restent minimes ou nulles, malgré un suivi orthophonique. La baisse des apports
caloriques se traduit par un amaigrissement sans réussir le sevrage.
La principale publication soutenant cette méthode est celle de I'’équipe anglaise de Wright et al (8). Le
taux de succes y est de 78% aprés un suivi médian de 1,7 an.

b- Le modéle de Graz
Le principe général de ce modele est d’arriver a une alimentation autonome en utilisant la faim comme
motivation pour manger (4—6). Les auteurs pensent que I'expérience d’une faim intense, provoquée
par la réduction importante et brutale de la NE et la perte de poids alors induite, est nécessaire pour
dépasser I'aversion alimentaire. Ces enfants, en ressentant la faim, pourraient alors faire le lien entre
manger et étre rassasié. Et 'apaisement de la faim serait supérieur a I'agression ressentie par ces
enfants lors de I'alimentation orale.
L’hospitalisation dure en moyenne 15 jours (soit consécutifs en hospitalisation compléte, soit sur 3
semaines en hospitalisation de jour).
Les cohortes de Graz sont les plus grandes, comprenant jusqu’a 220 enfants en hospitalisation et 170

en net-coaching (4,5,7). Leurs différentes études rapportent un sevrage complet de la NE a la sortie
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d’hospitalisation dans 81% des cas, et un sevrage complet atteint dans un délai moyen de 30 semaines
apres le retour a domicile pour 10% supplémentaires. Il reste 8% d’échecs.

Le succes du sevrage est d’autant plus fréquent que I’'enfant est jeune.

Le colt du sevrage selon le modele de Graz est évalué a environ 9 000€ tous frais compris, ce qui

correspondrait a environ 6 mois de forfait de NE a domicile.

Différents centres a travers le monde ont reproduit ce modele depuis une dizaine d’années : en Israél
(6), aux Pays-Bas (9,10), aux Etats-Unis (11).

Les grandes lignes sont conservées : I'enfant et ses parents sont pris en charge par une équipe
pluridisciplinaire dédiée (pédiatres, infirmiers, diététiciens, orthophonistes, psychologues).

Une évaluation pluridisciplinaire est réalisée avant le sevrage pour s’assurer d’un bon état nutritionnel,
traiter le cas échéant les symptomes douloureux (RGO, constipation) et évaluer les compétences et les
besoins de I'enfant ainsi que les relations entre les parents et I'enfant.

Lors de I’hospitalisation, la faim est provoquée en réduisant la NE considérablement en quelques jours.
L'alimentation est proposée de facon répétée a I'enfant en excluant le forcing.

En revanche, proposer une alimentation complétement autonome et de la nourriture a disposition au
sol toute la journée pour se familiariser et jouer avec, comme le fait I'’équipe de Graz, n’est pas repris
par toutes les équipes. Les autres proposent une « éducation » aux repas, pour I'enfant et ses parents,
avec des repas structurés : encadrés par un soignant, limités dans le temps, avec des mesures de
thérapie comportementale pour répondre aux comportements de I'enfant.

Le monitorage est clinique. La perte de poids atteint 5 a 10% en moyenne. Une limite a 10% est
généralement fixée.

Enfin, un soutien psychologique est toujours proposé a la famille.

Les taux de sevrage varient entre 50 et 90% a la sortie d’hospitalisation. Ils atteignent 60 a 90% a 1 an,
avec un état nutritionnel satisfaisant. Le poids qu’avait I'enfant avant le sevrage est atteint aprés 6

mois en moyenne.
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Une équipe a comparé le modele de Graz avec une méthode de sevrage conventionnelle dans une
étude randomisée et contrélée : la supériorité du modele de Graz était nette pour le succeés du sevrage

(9). Une méta-analyse récente confirme I'efficacité de ce modele (12).

2- Facteurs de succes et d’échec du sevrage
Quelle que soit la méthode employée, les études retrouvent les mémes facteurs de bon ou mauvais
pronostic pour le sevrage.

a- Facteurs de succes
Le jeune age est indiscutablement le principal facteur de succes. Les autres sont : I'antécédent de
prématurité sans pathologie sous-jacente (les enfants nés a terme concernés par ce sevrage ont
habituellement des pathologies plus sévéres que les anciens prématurés), le maintien d’'une
alimentation orale minimale pendant la période de NE, un indice de masse corporelle plus faible a
I’admission, une perte de poids aigué peu importante et la compliance des parents pour diminuer
suffisamment la NE pour induire la faim.

b- Facteurs de risque d’échec
Il s’agit principalement de I’age supérieur a 5 ans, d’'un défaut d’engagement de la famille ou de

I’enfant.

D’autres aspects ne semblent pas influencer le sevrage : le sexe, la pathologie sous-jacente, un retard
de développement psycho-moteur, le type de difficultés alimentaires ou de troubles du

comportement.

3- Avantages du modéle de Graz

Pour les enfants dépendant de leur NE, qui sont les plus difficiles a sevrer, le modéle de Graz offre une

réelle chance de réussir enfin le sevrage.
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Cette méthode a la meilleure efficacité dans les délais les plus courts. Ce qui correspond aux attentes
des familles, pour lesquelles la NE a des répercussions psychologiques, des contraintes logistiques,
voire des effets indésirables si I'enfant a des nausées ou vomissements.

Grace a son équipe dédiée, les problématiques du sevrage (nutritionnelle, orthophonique,
psychologique, comportementale) sont abordées en méme temps pour maximiser les chances de
succes. Cette prise en charge permet clairement de ré-amorcer une alimentation orale chez ces enfants

qui I'ont perdue. La perte de poids reste acceptable.

4- Inconvénients du modéle de Graz

a- Surle plan somatique
Bien que I'enfant arrive a une alimentation orale, elle est anormale apreés le sevrage.
Un suivi diététique est indispensable pour prévenir les carences et enrichir I'alimentation. Les apports
oraux sont déséquilibrés et nécessitent une supplémentation en minéraux (fer, calcium et zinc), en
vitamines, en lipides et parfois en glucides complexes.
Un suivi orthophonique au long cours reste lui aussi indispensable car les praxies orales sont
insuffisantes : il faut compléter I'acceptation de différentes saveurs, de différentes textures
(morceaux, solide), il faut poursuivre I'apprentissage de la mastication, voire méme de la déglutition.
Plus I'enfant est grand, plus les troubles de I'oralité persistent longtemps.

b- Sur le plan psychologique
Pour I’enfant, cette hospitalisation est certainement éprouvante. Lui qui a des troubles de la sensibilité
buccale et un inconfort avec I'alimentation se voit contraint d’accepter la nourriture en bouche pour
calmer sa faim. De plus, suite aux tentatives de sevrage précédentes et pour ce stage pergu comme
« la derniére chance », une certaine pression pése sur ses épaules, liée aussi a I'attente et au colt du
stage. Enfin, I’enjeu est aussi pour cet enfant longtemps malade, depuis sa naissance le plus souvent,

gu’il accepte de perdre sa place singuliere dans la fratrie.
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Pour les parents, le retentissement psychologique est majeur, certains décrivent le stage comme un
« grand huit émotionnel ». Ils attendent beaucoup de ce stage et partent avec un grand espoir. lls sont
confrontés a la provocation de la faim, qui comporte une certaine violence. Il leur est douloureux de
voir leur enfant inconfortable, ressentir une faim intense sans savoir manger. Et ils se sentent
impuissants de ne pas pouvoir recourir a la NE pour le soulager. Le refus alimentaire persiste parfois
jusqu’au 10-12%™ jour du stage. La perte de poids est aussi une source d’inquiétude, pour des parents
habitués a scruter la prise pondérale de leur enfant depuis la naissance.
Les parents expriment ensuite un grand soulagement quand I’enfant accepte les premiers aliments.
Enfin, la persistance des difficultés alimentaires au retour a domicile peut peser encore sur la famille.
Le modele de Graz impose donc un important soutien psychologique pendant et apres le sevrage.

c- Surle plan financier

Cette prise en charge colite relativement cher et n’est pas prise en charge par I’Assurance maladie.

5- Prévention de la dépendance a la nutrition entérale
Il existe des mesures pour prévenir la dépendance a la NE.
Il s’agit d’abord de limiter tant que possible les indications de NE, et privilégier toujours la voie orale,
méme pour de faibles quantités. Si la NE est indispensable, il est hautement préférable de respecter

un rythme physiologique par des bolus. La NE continue est a éviter.

Il est nécessaire de prévenir les troubles de I'oralité :

L'assistance nutritionnelle prive I'enfant d’expériences orales positives. Des stimulations orales
agréables doivent donc étre proposées précocement, préférentiellement au moment de la NE. Il peut
s’agir de gouttes de lait sur les lévres, d’une tétine pour une succion non nutritive, ... L'objectif est de
maintenir I'apprentissage de |'oralité alimentaire en I'absence d’alimentation orale (13).

Les stimulations oro-pharyngées désagréables, les soins intrusifs doivent étre limitées (sondes,

aspirations). Les douleurs oro-digestives doivent étre traitées.
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Une prise en charge orthophonique précoce est recommandée (1) pour diminuer le risque
d’hypersensibilité orale et donc les difficultés alimentaires. L’hypersensibilité reste un frein a la

progression de I'alimentation orale aprés le sevrage.

Enfin, plusieurs équipes pensent que le sevrage devrait étre envisagé des le démarrage d’'une NE en

prévoyant un « plan de sortie » (14).
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Conclusion

Les enfants bénéficiant d’'une NE prolongée peuvent avoir des troubles de |'oralité avec une aversion
pour I'alimentation. lls développent alors une dépendance a la NE, caractérisée par des échecs de
sevrage alors que I'enfant ne présente plus de contre-indication médicale a I'alimentation. Cette
dépendance a un retentissement considérable sur la vie quotidienne et sociale de I'enfant et sa famille,
ainsi que d’importantes répercussions psychologiques.

Le modele de Graz propose un sevrage rapide de la NE lors d’une hospitalisation courte. Cette méthode
est efficace, particulierement pour les nourrissons, et permet aux enfants d’arriver a une alimentation
orale en quelques semaines. La perte de poids est en moyenne inférieure a 10% et une reprise de la
croissance pondérale est observée dans les mois qui suivent le sevrage. Cependant des difficultés
alimentaires ou psychologiques persistent d’autant plus souvent que I'enfant est 4gé. Au retour, un
suivi de I'enfant par une équipe constituée de pédiatres nutritionnistes, diététiciens, orthophonistes
et psychologues est impératif.

Pour les enfants a haut risque de troubles de |'oralité, une prévention est indispensable des
I'instauration de la NE pour réduire les difficultés de sevrage : le défi est de développer et maintenir

I'oralité alimentaire par des stimulations quotidiennes en paralléle de I'assistance nutritionnelle.
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Les ecnfants bénéficiant d’ure nutrition entérale prolongée j-:uvent avoir des troubles de
’oralité avec une aversion uour I’alimentation. Ils développ:iri alors une dépendance a la
nutrition entérale, caractérisée par des échecs de sevrage alors «ji:e I’enfant ne présente plus de
contre-indication médicale a | alimentation. Cette dépendance a 'in retentissement considérable
sur la vie quotidienne et soci: ¢ de 1’enfant et sa famille, ainsi que d’importantes répercussions
psychologiques.

Le modéle de Graz propose un sevrage rapide de la nutrition eniérale lors d’une hospitalisation
courte. Cette méthode est efficace, particuliérement pour les nourrissons, et permet aux enfants
d’arriver a une alimentation orale en quelques semaines. La perte de poids est en moyenne
inférieure a 10% et une reprise de la croissance pondérale est observée dans les mois qui
suivent le sevrage. Cependant des difficultés alimentaires ou psychologiques persistent d’autant
plus souvent que I’enfant est 4gé. Au retour, un suivi de I’enfa: par une équipe constituée de
pédiatres nutritionnistes, diétéuciens, orthophoristes et psychol:  ues est impératif.

Pour les enfants a haut risqu: de troubics de ’oralité, une pu :5; sention est indispensable dés
Iinstauration de la nutrition entérale pour réduire les difficuliés de sevrage : le défi est de
développer et maintenir 1’oralité alimentaire par des stimulations quotidiennes en parall¢le de

1’assistance nutritionnelle.
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CHILDREN WITH LONG TERM FEEDING TUBE DEPENDENCY: ASSESSMENT

OF THE INPATIENT INTENSIVE TUBE WEANING PROGRAM OF GRAZ

ABSTRACT

Children receiving long-term enteral feeding may fail to develop oro-motor feeding skills.
This lead to feeding disorders like food refusal and oral aversion to the point of feeding tube
dependency, defined as more than 3 months of tube feeding without any medical condition
that interferes with eating or swallowing. An Austrian team provides an intensive inpatient
tube weaning program with a multidisciplinary team, known as the “Graz-model”. The main
intervention is the promotion of hunger by reducing tube feeding dramatically in the first 3
days. Self-feeding is promoted: the child is continuously in contact with food. After 3 weeks
of treatment, complete weaning rates is 80%, with a mean weight loss of 4.3%. This treatment
doesn’t actually exist in France.

We reviewed cases of 8 children from Grenoble Alpes University Hospital, who followed
the “Graz-model” after failure of the usually weaning method. We then discussed the benefits

and the inconveniences of this model.
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