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Preface

Merci Catherine, d’offrir aux parents et aux professionnels le fruit de ton
expérience prolongée aupres de ces enfants, petits et grands, ayant des
difficultés alimentaires. Celles-ci, durables ou non, aux multiples causes,
vont de la malformation oro-buccale a une atteinte neurologique géné-
tique ou acquise, et concernent un grand nombre de sujets, du nourris-
son prématuré a la personne polyhandicapée.

La lecture de ton ouvrage met bien en évidence le chemin parcouru
depuis les années 1980-1990, tant en terme de réflexion sur les patholo-
gies observées et leurs traitements que de diffusion des connaissances
acquises. Ce livre résulte de nombreux travaux cliniques et scientifiques,
menés souvent au sein d'une communauté de chercheurs dans laquelle
tu as eu une part active.

Merci d’avoir réuni en un seul document autant de données, et d’avoir
su les rendre compréhensibles notamment par les figures et vignettes
cliniques jointes, permettant aux non initiés de s’informer précisément
sur la bonne durée d’'une tétée, les positionnements et textures a propo-
ser pour favoriser la prise des aliments et la déglutition, les conditions
d’une hydratation correcte, le role de la salive, les prérequis d’'un bon
fonctionnement gastrique - et tout autant sur les gestes a proposer pour
détendre une levre supérieure, traiter un réflexe nauséeux, garder gen-
cives et dents en bon état.

Dans ce deuxiéme livre, tu fais une large place aux perceptions sen-
sorielles, au golt et a 'odorat, et aux conséquences de leurs pertur-
bations en terme de fonctionnement neurologique : les dysoralités
sensorielles et leurs retentissements sur les actes moteurs oro-buc-
caux. Et 1a nous voyons que les observations fines réalisées aupres
de certains enfants handicapés ont permis d’expliquer et traiter des
difficultés semblables observées chez des enfants ayant des difficultés

e e ccccccscscsecccccccsssseccccccccsssssccccccccccssoe Xl



REEDUCATION DES TROUBLES DE L'ORALITE ET DE LADEGLUTITION o o o e e e o o o o o o oo o0 0o oooos oo

alimentaires isolées. Ce second ouvrage traite également de la nutri-
tion entérale et de sa complexité, en termes d’indications, de mise en
place et de fonctionnalité.

Ce livre montre que bien se nourrir peut étre complexe et touche a
beaucoup de notions : le désir de nourrir au plus pres de la normale,
le plaisir de manger, la mécanique de la déglutition, la prévention
des douleurs digestives, mais aussi 'attachement mere-enfant, le réle
synchronisateur des rythmes biologiques, la mobilité de la bouche en
lien avec le langage - et comment il est indispensable d’envisager cette
question et ses approches spécifiques en prenant en compte toute leur
dimension humaine.

Monique Martinet

Meédecin Neuropsychiatre, Pédiatre
Présidente — Conseiller scientifique
AIR - AIRMES

Besancon
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Introduction

Lorsque j’ai écrit mon premier livre en 2001, la prise en compte des diffi-
cultés alimentaires des enfants IMC ou polyhandicapés en était encore a
ses balbutiements, en contraste avec la prise en charge médicale et ortho-
pédique qui, elle, avait débuté dans les années 1950. L’organisation des
établissements n’avait pas prévu la prise en charge de ces troubles restés
longtemps méconnus. Tous les équipements, salles & manger, cuisines
et recettes de cuisine avaient été calqués sur les besoins des enfants et
adultes bien portants. Et nous en étions a ce point de méconnaissance
que 'on demandait a I'enfant ou a la personne handicapée de s’adapter a
nos modes alimentaires, avec les problemes que leur échec posait a tous,
soignés et soignants.

Une prise de conscience a eu lieu dans ces dernieres décennies pour
reconsidérer la situation et 'améliorer. Ce qui ne se fait toujours pas
sans difficultés. Rappelons combien les avancées en matiere orthopé-
dique et neurologique ont été longues a passer dans la vie quotidienne
de ces enfants.

Les neurologues au début se sont heurtés a des résistances de la part
des parents et des professionnels. Tous ces appareils, coquilles moulées,
platres de verticalisation, attelles, et autres, si indispensables pour évi-
ter les déformations du squelette dues a des troubles du tonus sur des
corps en pleine croissance, étaient considérés comme des « instruments
de torture ». Les résistances venaient du sentiment que 'on imposait
toutes ces choses « pénibles » a des enfants déja si lourdement handi-
capés. Il a fallu de nombreuses publications et journées d’études pour
que les neurologues arrivent & convaincre les personnes concernées du
bien-fondé de ces prises en charge. Puis le temps leur a donné raison.
Ainsi traités, les enfants ont eu une espérance de vie bien supérieure et
surtout beaucoup plus confortable et avec moins de souffrance.
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Depuis le début des années 1990, de nombreux colloques et écrits ont
porté sur les problémes de déglutition. Mais dans la réalité, la prise en
charge au quotidien dans les familles ou les IME (Instituts médico-édu-
catifs) et les MAS (Maisons d’accueil spécialisées) se heurte toujours a
des difficultés parfois insurmontables entrainant de part et d’autre ten-
sions et échecs.

Dans la pratique, deux types de situations se présentent :

® quand, deés la naissance, on aide le nourrisson malade encore en
milieu hospitalier, & se nourrir par la bouche, on lui évite de pénibles
périodes d’alimentation par sonde naso-gastrique et ce travail préven-
tif oriente favorablement la future vie alimentaire de I’enfant qu’il soit
handicapé ou non. Quand l'intervention est faite des le début, nous
parlons d’éducation précoce ;

® mais un trop grand nombre encore n’a pu en bénéficier. Aussi, s’ali-
menter, cette activité vitale qui pour nous « bien portants » est convi-
viale et source de plaisir, est trop souvent un moment pénible dans le
quotidien d’une institution accueillant enfants ou adultes polyhandi-
capés. A ce moment-l3 c’est un travail de rééducation qui devra étre
mis en place en tenant compte de la diversité et de la complexité des
situations et des cas cliniques.

Ce livre est le fruit d'une expérience professionnelle de plus de 35 années
aupres d’enfants, adolescents et adultes, porteurs de malformations
congénitales, traumatisés craniens, IMC et polyhandicapés. Cette nou-
velle édition s’est élargie a la description des organes du gotlt et de I'odo-
rat responsables des troubles de dysoralité sensorielle (DS) ; de méme y
figure une version plus détaillée de la prise en charge précoce des fentes
vélo-palatines. Enfin, j’ai introduit une technique innovante de la réédu-
cation linguale en orthodontie.

Ce manuel ne saurait étre une revue exhaustive de tous les troubles de
loralité et de la déglutition que 'on peut rencontrer en pathologie.

Afin d’alléger l'ouvrage, les descriptions anatomiques sont volontaire-
ment peu détaillées et données uniquement sous I'angle fonctionnel. Pour
les lecteurs intéressés qui voudraient approfondir cet aspect des choses,
a la fin de chaque chapitre, des références bibliographiques seront don-
nées. Il en est de méme pour les quelques données neurologiques, tres
schématiques mais indispensables pour comprendre les difficultés sen-
sorimotrices rencontrées par les enfants sous alimentation artificielle
depuis la naissance ou atteints d’'un polyhandicap ou d’'une IMC.
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Avertissement

J’ai choisi au cours de ce livre de parler de « polyhandicapés », alors que
« personnes en situation de handicap » est désormais le terme consacré.
Comme le lecteur pourra s’en rendre compte, le mot « polyhandicapés »,
fréquemment utilisé, n’est qu’une facilité d’écriture.
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Chapitre 1
Développement et physiologie
de la déglutition

1. Développement normal de la déglutition

Chez l'adulte bien portant, la déglutition est une fonction stable. Mais
pendant le développement de l'enfant, les changements anatomiques,
neurologiques et physiologiques s’accompagnent d'une succession de
modifications fonctionnelles de la déglutition. La moindre atteinte neu-
rologique durant cette période peut compromettre I'’évolution vers la
fonction adulte.

Dans le développement normal, et jusqua la vie adulte, ’enfant va
connaitre — et ce, dans un laps de temps tres court — trois types de déglu-

tition différents :

® déglutition foetale de 12 a 40 semaines ;

® déglutition du nouveau-né et du nourrisson de O & 6-8 mois ;
® transition vers la déglutition adulte de 6-8 mois a 6 ans ;

® déglutition adulte.

En matiere de vie intra-utérine, pédiatres et gynécologues comptent en
semaines. Le moment de la naissance, appelé terme, intervient a la 40°
ou 41° semaine. Tout au long de ce chapitre nous allons parler de la
déglutition et de l’alimentation du nouveau-né (NN). Il est bien stGr ques-

tion du NN & terme.
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2. Déglutition feetale

Lors de la 7° semaine embryonnaire, le tronc cérébral recoit les pre-
mieres afférences sensorielles en provenance de la zone oro-pharyngée
(Couly, 1985). Vers la 9° semaine, les premiers automatismes oraux
apparaissent alors que la téte amorce son redressement, suivie vers la
10° semaine par la descente de la langue de la fosse nasale primitive dans
la bouche, permettant ainsi la fermeture de la volte palatine. Vers la 11°
semaine, les premieres déglutitions apparaissent et vers la 12° semaine,
les papilles gustatives sont formées, les mouvements de lapement de la
langue et la déglutition sont efficaces. A partir de 13, le foetus va déglutir
des quantités de plus en plus importantes de liquide amniotique (LA) et
il est estimé qu’au moment du terme, il déglutit entre 1,5 & 3 litres de
LA en 24 heures.

A quoi correspond toute cette activité de déglutition foetale ? Plusieurs
hypotheses peuvent étre émises.

Tout d’abord, comme tout étre vivant, le foetus va entretenir le milieu
dans lequel il baigne : il déglutit du LA, et les reins, qui se sont mis a
fonctionner simultanément a l'apparition de la déglutition, filtrent, il
urine, il déglutit, les reins filtrent, il urine... et ainsi, ce liquide est sans
cesse régénéré par cette double activité. De plus, a partir de la 18-20°
semaine, I'urine ainsi formée est la source principale de LA. Lors de ses
déglutitions, le foetus va ingérer toutes sortes de débris cellulaires, flot-
tant dans le LA, ces déchets ingérés vont étre stockés dans les intestins
et le sphincter anal, lui, va rester étanche jusqu’au terme. C’est ainsi
qu’apres la naissance, le nouveau-né va émettre ce méconium qui est
le produit de tout ce qu’il a ingéré pendant sa vie intra-utérine, et des
sécrétions hépatiques.

L’autre roéle de cette activité de déglutition est un réle morpho-génétique
décrit par Couly. Ce que Couly appelle un travail de « came » de la langue
est en fait un mouvement de propulsion et de rétropulsion de la langue
semblable a un mouvement de lapement. En effet, le foetus lape son LA.
La succion est absolument inutile car le foetus baignant dans le liquide
amniotique, il n’y a pas de différence de pression dedans-dehors et il lui
suffit de laper pour déglutir. La langue, comme nous le verrons plus loin,
est insérée en grande partie sur la machoire inférieure appelée aussi man-
dibule et ce sont ces nombreux mouvements de propulsion et rétropulsion
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de la langue qui vont entrainer la croissance de la mandibule. Des ano-
malies comme la rétrognathie ou la micrognathie ne sont donc pas des
malformations mais des marqueurs de la défaillance de cet automatisme
foeetal comme le précise bien Couly. C’est ce que nous rencontrons chez des
nouveau-nés atteints d'une séquence de Pierre Robin qui I'a décrit avec
deux signes prédominants : la micrognathie et la glossoptdse. La fente
palatine est alors inconstante. Ces enfants, comme nous le verrons par la
suite, ont d’énormes difficultés de succion a la naissance.

Figure 1. Glossoptose et rétrognathie dans la séquence de Pierre Robin

Enfin cet automatisme foetal est une préparation a la reconnaissance
olfactive et gustative du lait et & la succion des les premieres heures de
vie atmosphérique.

Le feetus lape et déglutit un liquide a température constante : 36,5 a
37 °C ; cette notion de température est importante, nous le verrons plus
loin. Ce liquide est de consistance visqueuse et son golt varie en fonc-
tion de ce que la mere a ingéré ; plus on approche du terme et plus cela
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se vérifie, car plus la perméabilité placentaire augmente. De nombreux
travaux récents, comme ceux de Schaal (1998), Marlier et Lecanuet
(1996), ont montré chez le rat ou le lapin que le feetus était capable de
discriminations olfactives et gustatives. Des sages-femmes et puéricul-
trices parties dans des actions humanitaires en Inde ou au Pakistan ont
toutes témoigné de la forte odeur de curry qui envahit la salle d’accou-
chement au moment de la rupture des eaux, et elles ont méme retrouvé
cette forte odeur de curry chez les nouveau-nés en les lavant. Ces discri-
minations olfactives et gustatives que fait le foetus semblent bien étre
mémorisées chez le nouveau-né. La encore, les expériences tout a fait
intéressantes de Schaal sur des nouveau-nés humains de 1 a 3 jours
de vie montrent que jusqu’a 2 jours, si 'on présente deux tampons de
chaque c6té du nouveau-né, I'un imbibé de son propre liquide amnio-
tique et 'autre imbibé du lait maternel, ’enfant va de préférence tour-
ner sa téte de facon significative vers son liquide amniotique. A trois
jours par contre, c’est 'odeur du lait maternel qui 'emporte. Tout ceci
montre qu’entre la vie intra-utérine et la vie néonatale une continuité
s’établit par les canaux sensoriels olfactifs et gustatifs ou 'enfant est
imprégné des odeurs émises par la mere lui permettant de se repérer
dans son environnement post-natal. Il est utile de préciser ici que l'or-
gane voméro-nasal de l'olfaction est tres développé chez le nouveau-né,
et lui donne des capacités discriminatoires bien supérieures a celles dont
disposent les adultes. Nous verrons 'ampleur que peut prendre une rup-
ture brutale de ces liens sensoriels lorsque 'enfant présente une grosse
« catastrophe » digestive ou neurologique a la naissance nécessitant son
transfert en unité de soins intensifs et impliquant une séparation brutale
et parfois longue d’avec sa mere.

Une observation fortuite a été faite dans les années 1980 par I’équipe de
I'Institut de puériculture a Paris (aujourd’hui fermé) (Daffos, 1997). Cette
équipe procédait a des amnio-infusions chez les femmes enceintes présen-
tant un oligoamnios. Cette pratique n’est pas sans danger pour le fcetus
et a été partiellement abandonnée depuis. Cependant dans ces années-1a
elle était assez courante. Pour ces infusions, étaient utilisés indifférem-
ment du sérum physiologique ou une solution glucosée. Quelle ne fut la
grande surprise de I’équipe de constater que lorsque du liquide sucré était
injecté, les foetus se « mettaient a boire comme des fous » (sic) alors qu’ils
boudaient le sérum salé. De méme, les amnio-infusions sont maintenant
faites avec des sérums a température corporelle (37 °C) car a température
ambiante (19-20 °C) les foetus montraient leur désaccord (Daffos, 199%7) !
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Pour conclure sur la vie foetale, les travaux de Benoist Schaal (1997)
ont mis en évidence une « attente » sensorielle des nouveau-nés en fonc-
tion des sensations thermo-tactiles et olfactives acquises durant la vie
intra-utérine. Schaal émet I'hypothése d’'une continuité des propriétés
chimio-sensorielles des substrats biologiques qui composent I'environ-
nement de fin de gestation et celui qui suit la naissance.

3. La déglutition du nouveau-né

A la naissance, dés les premiers instants de la vie atmosphérique, le cor-
don ombilical est coupé mais un autre cordon va continuer a relier la
mere et 'enfant dans les premiers mois, voire les premiéres années de
vie. Cet autre cordon est un cordon sensoriel : olfactif, gustatif, tac-
tile et auditif. Bien qu’invisible, ce cordon n’en est pas moins réel pour
le nouveau-né. Sa vision étant encore peu développée, ses reperes vont
étre 'odeur de sa mere, le gott de son lait, la chaleur de sa peau et les
battements de son cceur. Des qu’il est contre sa mere il sait aussitot se
situer et il est rassuré. Ceci échappe aux adultes qui entourent le nou-
veau-né qui, eux, ne sont plus essentiellement dans le réel, dans le sen-
soriel, mais dans le symbolique. D’ou la tendance a ignorer ce que 'on
ne percoit pas ! Ce qui ameéne a des scenes fréquentes lors des visites des
familles et amis a la maternité autour de la meére et de I'enfant. Lorsqu’il
se met a pleurer dans son berceau, la mére le prend aux bras et aussitot
les pleurs cessent. Il y a toujours a ce moment-la un membre de la famille
en visite qui va faire la réflexion suivante : « Si tu le prends aux bras des
qu’il pleure, tu n’as pas fini ! Tu vas en faire un capricieux ! » ; et ainsi,
des que 'enfant pointe le bout de son nez, le voila affublé d'une étiquette
péjorative... et la mere culpabilisée !

Deés les premieres heures de vie, I'enfant va étre est mis au sein et gottera
le lait maternel qui lors des premiéres sécrétions s’appelle le colostrum.
Ce colostrum est plus proche du LA que du futur lait et il est essen-
tiel car il apporte les éléments de défenses immunitaires nécessaires au
nouveau-né. Ce lait maternel, qu’il est capable a 'odeur et au gout de
reconnaitre entre mille, n’est pas tres éloigné du LA. Il est lui aussi a
température constante, mais un peu moins chaud que le LA, puisqu’a
36,5 °C il est visqueux et, en début de tétée, il est composé presque exclu-
sivement de sucre et d’eau et de graisses en fin de tétée. Et bien str il va
varier de golit en fonction de ce que la mére a ingéré.
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La notion de température est primordiale. Voici un témoignage donné
par des stagiaires sages-femmes lors d’'une formation.

Il est une nouvelle mode qui nous vient des Etats-Unis d’Amérique qui
consiste dans les maternités a ne plus chauffer les biberons. Le pré-
texte, a mon avis fallacieux, est une meilleure lutte contre les infec-
tions microbiennes. Les biberons sont donc donnés a température
ambiante, voire méme sortant du réfrigérateur. Ces sages-femmes ont
constaté, depuis que ce fonctionnement a été instauré, qu’un certain
nombre de nouveau-nés présentaient des problemes de régurgitation.
Ce fait nouveau les a assez intriguées, et elles ont fini par trouver
empiriquement une solution au probléme. Il leur suffit de chauffer les
biberons sans méme & avoir a épaissir le lait et... les régurgitations
cessent comme par miracle.

Cette réaction des nouveau-nés peut s’expliquer de deux facons :

® comme nous l'avons vu plus haut, les travaux de Schaal (1998) ont
mis en évidence une mémoire foetale et quelques année apres (2007)
il complétait ses travaux en décrivant une « attente sensorielle » du
nouveau-né induite par les expériences olfactives et gustatives faites
dans sa vie intra-utérine avec un liquide amniotique a température
corporelle ;

® la physiologie de la digestion, ainsi qu’il en sera question plus loin,
nous montre que les intestins ne tolérent que des liquides nutrition-
nels a température corporelle. Un liquide froid ou a température
ambiante (18-19 °C) va étre brassé plus longuement dans 'estomac
jusqu’a obtention de la bonne température, et comme les pédiatres le
savent, une vidange gastrique ralentie favorise un reflux gastro-oceso-
phagien (RGO).

Depuis que les formules lactées existent, il y a de moins en moins de
meres qui allaitent leurs enfants, notamment aux Etats-Unis. Il convient
de s’interroger sur la conséquence que peut avoir sur les futurs gotts
alimentaires le fait de boire un lait qui va avoir le méme gott a chaque
tétée, tous les jours, pendant des semaines et des mois.

Le passage d'un milieu aqueux a un milieu atmosphérique nécessite
un changement de stratégie pour déglutir le lait. En effet, il ne suffit
plus de faire quelques mouvements de lapement de langue pour pou-
voir déglutir le liquide qui est a disposition en permanence, mais il
s’agit de mettre en bouche un mamelon, d’aspirer le lait et de le propul-
ser vers l'estomac, ce qui est une entreprise beaucoup plus complexe.
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L’observation des prématurés de moins de 34 semaines qui n’ont pas
encore la succion nous montre que cette maturation intervient vers
les derniéres semaines de vie intra-utérine. La succion est un acte
complexe qui demande un équipement neurologique et anatomique
intact. Elle est amorcée ou inhibée par une série de réflexes oraux dits
« archaiques ».

3.1. Les réflexes oraux du nouveau-né

Il est commun, au sujet de ces automatismes du nouveau-né, de parler de
réflexe. En réalité, ce ne sont pas des réflexes au sens strict. Les automa-
tismes, définis par S. Saint-Anne Dargassies (1979) sont « des réactions
motrices qui, pour une excitation donnée, se déroulent nettement de
facon déterminée et strictement identique dans le temps ». Et, suivant
son état neurophysiologique et le moment ou on les recherche chez lui,
Ienfant peut ne pas répondre. Le seul qui mérite le nom de réflexe est le
réflexe de toux, cité plus bas.

Tous ces automatismes oraux décrits ici seront plus facilement retrou-
vés chez le nouveau-né dans la période précédant une tétée.

3.1.1. Les points cardinaux

Ils sont déclenchés par un frottement sur la joue, et 'enfant tourne sa
téte du cbdté de la stimulation. Cet automatisme est une réponse a une
stimulation tactile pour aller chercher le mamelon. Mais il ne faut pas
oublier que l'odorat joue aussi un roéle essentiel dans son déclenche-
ment. Quand 'examinateur touche la levre supérieure de I'enfant, cela
va entrainer une légere ouverture de la bouche et une propulsion des
levres et de la langue. Cette réponse consiste a se préparer a mettre le
mamelon en bouche. Nous reviendrons plus tard sur cet automatisme
que nous allons utiliser et inciter avec des enfants polyhandicapés afin
de les préparer a boire au verre.

3.1.2. Le nauséeux

C’est un automatisme de protection consistant & inhiber, inverser le
réflexe de déglutition dés que le systeme sensoriel gustatif a identifié
une substance différente du lait, que ce soit en température, en consis-
tance ou en gott. Il est un symptéme important orientant vers 'origine
sensorielle des refus alimentaires.
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3.1.3. L'automatisme d’orientation de la langue

Lorsqu’une stimulation tactile vient exciter le bord droit ou gauche de
la langue proche de la pointe, la masse linguale se dirige du cbté de la
stimulation. Bien que la langue ne travaille qu’en position symétrique
lors des succions, elle a déja cette capacité a faire ce travail de mobilité
latérale chez le nouveau-né. Cette capacité a d’ailleurs une valeur prédic-
tive pour la future mastication.

3.1.4. La pression alternative

C’est une composante de la succion, mais qui sera isolée ici pour la faci-
lité de la description. C’est un geste qui consiste en une alternance d’ou-
verture et fermeture verticale bien rythmée de la mandibule lors des
succions. Ce geste, au moment de la fermeture de la mandibule, sert a
faire pression sur le mamelon pour faire jaillir le lait. Certains auteurs
lappellent aussi réflexe de mordre ou de morsure ou réflexe de jaillis-
sement. Cet automatisme, s’il n’est pas inhibé, sera retrouvé chez les
enfants polyhandicapés et constituera une géne terrible pour l'alimen-
tation a la cuillere ou pour ’hydratation au verre, et nous verrons com-
ment les aider a I'inhiber.

3.1.5. Le réflexe de succion

11 sera déclenché par l'introduction d’'un doigt dans la bouche. Le doigt
est vigoureusement comprimé par une aspiration.

3.1.6. Le réflexe de toux

Seul vrai réflexe au sens strict, qui est un réflexe de protection contre les
fausses routes laryngées. Ce réflexe ne sera pas inhibé par la maturation
neurologique. L’'individu le gardera toute son existence. Nous verrons
que dans la pathologie, les troubles de la sensibilité peuvent 1’abolir,
mettant le sujet en grande difficulté.

3.2. Description de la succion nutritive

N’ayant pas été en contact avec des enfants nourris au sein, et donc n’ayant
pas eu l'occasion de I'observer suffisamment, je ne décrirai ici que la suc-
cion au biberon qui est différente de la succion au sein. Ce que la pratique
m’a appris, c’est qu’il suffit d’'une difficulté neurologique ou anatomique,
méme minime, pour que la succion au sein devienne tres problématique. Il
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