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Une patiente en établissement d’hébergement pour personnes dgées dépendantes était atteinte de sclé-
rose latérale primitive (SLP), qui est une maladie neuromusculaire d’évolution lente, dans son cas, trés
handicapante. Elle développait progressivement une obésité. La possibilité d'une sarcopénie sous-jacente
était éliminée et la prise de poids était expliquée par une trés faible activité physique et surtout des gri-
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gnotages non contr6lés. En I'absence de traitement de la SLP, la patiente était considérée comme en
situation palliative. Invoquant le respect de sa qualité de vie, elle refusait de modérer ses grignotages. Le
seul recours était de prodiguer des conseils diététiques aupres de la patiente, des équipes et de sa famille.
Ce cas clinique souligne la difficulté d’évaluation et de prise en charge nutritionnelles des personnes
atteintes de maladies neurologiques et neuromusculaires.
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cophone nutrition clinique et métabolisme (SFNCM). Publié par Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.
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A patient in a nursing home suffered from primary lateral sclerosis (PLS), which is a slowly progressive
neuromuscular disease, in her case, very disabling. She gradually developed obesity. The possibility of an
underlying sarcopenia was eliminated, and the weight gain was explained by very low physical activity
and especially uncontrolled snacking. In the absence of treatment for PLS, the patient was considered to
be in a palliative situation. Invoking respect for her quality of life, she refused to moderate her snacking.
The only recourse was to provide dietary advice to the patient, the teams and her family. This clinical
case highlights the difficulty of nutritional assessment and management of people with neurological and
neuromuscular diseases.
© 2023 Société francophone nutrition clinique et métabolisme (SFNCM). Published by Elsevier
Masson SAS. All rights reserved.

* Auteur correspondant.

1. Introduction

Les pathologies neurologiques et neuromusculaires sont fré-
quentes dans les établissements médicosociaux. Lors de ces
affections, c’est en premier lieu la dénutrition qui est a redouter [1],
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Fig. 1. Poids, indice de masse corporelle (IMC) et résultats des enregistrements alimentaires aux trois temps du suivi.

surtout due a des troubles de déglutition, mais un excés de poids
est parfois présent. La question de savoir quelle attitude a avoir face
a cet excés de poids se pose, d’autant plus que les personnes sont
dgées et que les traitements étiologiques des maladies neurolo-
giques sont rares ou absents. Il n'y a pas de données nutritionnelles
dans la littérature portant sur la sclérose latérale primitive (SLP),
qui est une maladie neuromusculaire proche de la sclérose latérale
amyotrophique (SLA).

2. Observation

Une patiente dgée de 75 ans et souffrant d’une SLP était suivie
du point de vue nutritionnel par le Centre de ressources en nutri-
tion (CERENUT) de Nouvelle-Aquitaine, a la demande du centre
de prise en charge de la SLA du CHU de Limoges. Elle était en
établissement d’hébergement pour personnes dgées dépendantes
(EHPAD) depuis plusieurs années, a cause de grosses difficultés a
se déplacer en rapport avec un syndrome tétrapyramidal (marche
possible sur seulement 30 a 50 m/j, avec I'aide d’'un kinésithéra-
peute). Elle avait fait des fausses routes respiratoires aux liquides
en buvant trop vite ou lors de la prise de potage au vermicelle, mais
les troubles de déglutition étaient contrdlés grace a une aide lors
des repas, a la suppression du vermicelle et a une surveillance lors
de la prise d’aliments a double texture. Elle souffrait d'un ralen-
tissement psychomoteur et de difficultés exécutives et mnésiques,
et était classifiée 2 sur la grille AGGIR (autonomie, gérontologie,
groupes iso-ressources), correspondant a une assistance requise
dans la plupart des actes de la vie quotidienne. Le test d’atteinte
cognitive de Folstein (Mini-Mental State Examination) était a 24, a
lalimite inférieure de lanormale. Il n’y avait pas d’cedémes déclives.
Elle était substituée du point de vue thyroidien, avec une T4 libre et
une TSH normales. Elle était de plus sous rispéridone (Risperdal®)
et alprazolam (Xanax®) a trés faibles doses, paroxétine, calcium et
vitamine D (Calcidose vit d3®), tériparatide (Forsteo®). Son bilan
lipidique était normal.

Début mai 2023, les soignants notaient une prise de poids lente,
mais importante (+27,8 % sur une période de 18 mois), avec un
poids en sous-vétements a 87,6 kg pour une taille de 1 m 63, soit un
indice de masse corporelle a 32,7, dans une zone d’obésité modérée
(Fig. 1).

Tableau 1
Principaux résultats de 'impédancemétrie.

Critére Valeur mesurée Valeurs normales
Masse grasse 442 kg ; 48,8 % 14-20kg

Masse maigre 46,3kg; 51,2 % 43-49kg

Eau corporelle totale 374L 45-54 L

Index de masse maigre 17,5 kg/m? 16,2-18,4

Les soignants avaient tenté a plusieurs reprises de réduire les
apports énergétiques de la patiente, mais sans succes car elle n’avait
pas accepté ce qu'elle considérait comme une dégradation de sa
qualité de vie. Le premier relevé alimentaire (2 mai 2023) était un
rappel des 24 heures, réalisé par une diététicienne de CERENUT.
Devant le faible apport énergétique (Fig. 1), en contradiction avec
I’évolution pondérale de la patiente, un second relevé était effec-
tué par 'EHPAD trois semaines aprés grace a un enregistrement
prospectif de consommation alimentaire de trois jours. Compte
tenu de la persistance des anomalies, un contrdle était effectué
fin juillet 2023 par CERENUT avec un rappel de trois jours (Fig. 1).
Des grignotages fréquents étaient alors repérés (gateaux secs et
bonbons fournis par la famille), probablement anciens mais non
signalés jusque-la. L'entretien avec la patiente ne permettait pas
de les quantifier.

Le test de lever de chaise était impossible, en raison du handicap
de la patiente. La force de préhension était a 23,3 kg (moyenne de
trois mesures de chaque c6té ; dynamomeétre hydraulique Jamar®),
dans une zone de normalité (> 16kg) [2]. Une impédancemétrie
réalisée dans 'EHPAD (Quadscan 4000®) donnait les résultats pré-
sentés par le Tableau 1. Elle confirmait I'excés de masse grasse,
I'insuffisance d’hydratation ; il existait un index de masse maigre
normal, nettement au-dessus de la limite de sarcopénie, qui se situe
a5,5kg/m?2 [2].

La question posée par le secteur de soins de 'EHPAD était de
savoir quoi faire pour cette patiente dgée atteinte d’'une maladie
non curable, devant la prise de poids et la présence d’une obésité.

3. Commentaires
La SLP est une maladie rare non héréditaire, touchant des

patients de plus de 25 ans, d’évolution lente, pour laquelle il n'y a
pas de traitement [3]. Elle est caractérisée par une dégénérescence
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des neurones corticaux et des faisceaux pyramidaux, avec une
faiblesse des membres inférieurs, des rigidités et des troubles de
la marche, ainsi qu'un syndrome pseudobulbaire (rire et pleurer
spasmodique, réactions émotives exagérées et troubles de la déglu-
tition) et éventuellement des troubles vésicaux [3]. La maladie,
handicapante mais non mortelle, est parfois décrite comme une
forme « bénigne » de SLA. Dans le cas observé, elle était a un stade
trés handicapant. Malgré la possibilité de troubles de la dégluti-
tion, la gastrotomie et la nutrition entérale ne sont que rarement
utilisées lors de la SLP [3], contrairement a la SLA, lors de laquelle il
existe a la fois des troubles de déglutition et un hypermétabolisme,
qui expliquent la perte pondérale, de mauvais pronostic [4].

Pour cette patiente, compte tenu de son affection neuromus-
culaire, la premiére question était de savoir si elle n’avait pas une
obésité sarcopénique. En effet, la présence d’une sarcopénie, hypo-
thése vraisemblable du fait de sa maladie, pouvait la faire classifier
comme dénutrie malgré sa prise de poids et son IMC élevé [2]. Le
test du lever de chaise était pathologique, mais la force de préhen-
sion était normale, ainsi que I'index de masse maigre. Elle était donc
considérée comme obése non sarcopénique.

Le second objectif était d’identifier la cause de I'augmentation
majeure du poids. Les apports énergétiques et protéiques enregis-
trés étaient faibles par rapport aux apports recommandés pour les
personnes agées (respectivement selon les enquétes 21,8, 24,5 et
24,2 kcal/kg/j versus au moins 30 kcal/kg/j attendus, et 0,8 et 0,9 et
1,0g de protéines/kg/j versus au moins 1 a 1,2 g/kg/j attendus)
[5], mais les grignotages identifiés en juillet, bien que non quan-
tifiés, pouvaient au moins en partie expliquer la prise pondérale. La
dépense d’activité physique était trés faible, ce qui pouvait consti-
tuer un second facteur explicatif. Il faut par ailleurs noter que les
apports hydriques étaient faibles, ainsi que la masse hydrique en
impédancemétrie, d’oti une sensibilité probable a la déshydrata-
tion.

Dans son cas, plusieurs des traitements relevés pouvaient favo-
riser une prise de poids, mais seule la paroxétine pouvait étre
incriminée [6], car la rispéridone et I'alprazolam, potentiellement
en causes, étaient donnés a des doses minimes. Néanmoins, dans
tous les cas, si un médicament était responsable de la prise de poids,
une augmentation de I'appétit et de la prise alimentaire aurait été
notée. Le bilan thyroidien étant normal, il ne s’agissait pas non plus
d’une insuffisance de substitution.

Il aurait pu enfin étre évoqué un hypométabolisme, a I'inverse
de la SLA, faisant suspecter une altération métabolique cellulaire
a l'origine d’une baisse de la dépense énergétique de repos (DER).
Cette éventualité n’est pas connue lors de la SLP. Une calorimétrie
indirecte aurait pu préciser le niveau de DER, mais n’était pas envi-
sagée pour cette patiente du fait de ses troubles cognitifs et de ses
difficultés de mobilisation. Au total, la prise pondérale était proba-
blement due aux grignotages récurrents et a la trés faible activité
physique.

La troisiéme question était de savoir s’il fallait ou non envisager
une thérapeutique pour stopper la prise de poids ou faire baisser
le poids de la patiente. Chez la personne dgée, ces objectifs ne sont
judicieux que si le bénéfice attendu est supérieur aux risques [7,8].
Pour la patiente, on pouvait s’attendre a ce que la prise de poids
limite encore plus sa mobilité, donc une baisse de poids pourrait
étre favorable. Du c6té des risques de la perte de poids ils sont, chez
la personne agée, au minimum l'accentuation d’un état dépressif,
déja sous-jacent chez cette patiente, ainsi qu'une baisse de la den-
sité osseuse et une perte de masse maigre [8]. Ces deux derniers
risques étaient notables dans son cas car sa maladie I'empéchait
d’augmenter son activité physique, facteur susceptible de limiter
le développement d’'une sarcopénie [8]. Par ailleurs, la SLP étant
non curable, et semble-t-il évoluée chez cette patiente, on pou-
vait caractériser sa situation comme palliative, et par conséquent
I'objectif de respect de la qualité de vie était majeur. [9].

Nutrition clinique et métabolisme Xxx (XXXX) XXX—~XXX

La derniére question était de savoir quoi faire pour au moins
tenter de stopper la prise de poids. Sachant que la maladie jouait
fortement sur la motricité, il n’était pas possible d’augmenter la
dépense énergétique liée a I'activité physique. La prise en charge
psychologique était difficile, au vu des troubles cognitifs, et la
patiente ne pouvait étre incluse dans un programme de chirurgie
de I'obésité en raison de son age et de son état neuropsycholo-
gique [10]. Il ne restait donc que la possibilité d’équilibrer au mieux
son alimentation actuelle, en respectant ses désirs [9], mais en lui
expliquant ainsi qu’a la famille qu’il serait bon de limiter si pos-
sible les grignotages afin de ne pas majorer le handicap physique.
Les conseils prodigués insistaient de plus sur une augmentation de
I'’hydratation. Enfin, il était proposé de réaliser un controle régu-
lier de I'état nutritionnel et de la mobilité, par exemple tous les
trois mois. Pour I’ensemble de ces actions, la collaboration entre la
famille, la patiente, le médecin coordonnateur de 'EHPAD, le méde-
cin généraliste, les équipes de soins et la structure CERENUT était
fondamentale [9].

En conclusion, cette observation souligne plusieurs points :

e il est difficile d’appréhender I'état nutritionnel des personnes
atteintes de maladies neurologiques chroniques handicapantes
non curables, qui sont cependant fréquentes (suites d’accident
vasculaire, démences, maladie de Parkinson évoluée, maladies
neuromusculaires, etc.). En effet, il est possible que la varia-
tion de poids et I'IMC, qui sont des indicateurs phénotypiques
les plus faciles a utiliser, soient insuffisants du fait du risque
de sarcopénie lié a ces pathologies ; mais I'évaluation de la
sarcopénie, qui nécessite de mesurer a la fois chez les per-
sonnes dgées, la fonctionnalité et la masse musculaire [2], fait
appel soit a des techniques parfois difficilement applicable en
raison du handicap (dynamométrie, lever de chaise), soit a
des techniques d’accés difficile, non maitrisé voire impossible
(absorptiométrie biphotonique ou impédancemétrie) pour les
établissements médicosociaux, que ce soient des établissements
pour les personnes dgées ou pour les personnes handicapées.
Enfin, I'’évaluation des apports alimentaires n’est pas toujours
simple ;

e en I'absence de sarcopénie, I'obésité est possible dans le cadre
des maladies neurologiques ou neuromusculaires. Cette situa-
tion est bien connue chez les Parkinsoniens a la période de début
du traitement de base, ainsi qu’en cas d’électrostimulation céré-
brale centrale, car alors la dépense énergétique liée a I'activité
physique baisse tandis que les apports alimentaires sont stables
ou augmentent si des troubles du comportement alimentaire
surviennent. Elle est également possible par exemple lors des
démences selon les mémes mécanismes ;

e la prise en charge d'une obésité en situation palliative doit
prendre en compte le rapport bénéfice/risques et respecter la
qualité de vie des personnes. Elle nécessite une prise en charge
nutritionnelle multidisciplinaire, qui ne doit pas oublier les
entourages familiaux.

Protection des droits des sujets humains et animaux

Les auteurs déclarent que la conduite de la recherche décrite
dans cet article est en accord avec la Déclaration d’'Helsinki de
I’Association médicale mondiale révisée en 2013 concernant les
expérimentations sur les patients ou sujets, ainsi qu’avec la direc-
tive européenne 2010/63/EU concernant les expérimentations
animales.
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