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Liste des abréviations

AJPP
AEEH
ALD
AM
AMM
AMP
ARFID

CRMR
EDC
ETP
GH
HDJ
HTP
IMC
MDPH
PAI
PAP
PMBS
PPS
PNDS
TCA
TCC
TMF
TOC
TSA

Allocation Journaliére de Présence Parentale
Allocation d’Education de I'Enfant Handicapé
Affection de Longue Durée

Anorexie Mentale

Autorisation de Mise sur le Marché

Anorexie Mentale a début Précoce

Avoidant Restrictive Food Intake Disorder (Trouble d’alimentation sélective et/ou
d’évitement)

Centre de Référence Maladie Rare

Episode Dépressif Caractérisé

Education Thérapeutique du Patient
Hormone de croissance

Hépital de jour

Hospitalisation temps plein

Indice de Masse Corporelle

Maison Départementale des Personnes Handicapées
Projet d'Accueil Individualisé

Plan d'Accompagnement Personnalisé

Poids Minimum de Bonne Santé

Projet Personnalisé de Scolarisation
Protocole National de Diagnostic et de Soins
Trouble des Conduites Alimentaires
Thérapie Cognitivo-Comportementale
Thérapie Multi-Familiale

Trouble Obsessionnel Compulsif

Trouble du Spectre Autistique
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Synthése a destination du médecin traitant

L’Anorexie Mentale (AM) est un trouble des conduites alimentaires (TCA) d’origine
multifactorielle grave avec un risque de mortalité parmi les plus élevés des troubles
psychiatriques. L’AM est définie selon les criteres des classifications internationales par des
apports nutritionnels insuffisants ne permettant pas de maintenir un poids minimum normal
pour son age et sa taille, une peur intense de prendre du poids et une perturbation de son
image corporelle. L’AM a un double impact physique et psychologique sur I'enfant. Cette
pathologie touche le plus souvent I'adolescent (pic de fréquence a 14 ans), mais il existe des
formes rares pouvant se voir dés I'dge de 6-7 ans. Elle est alors considérée comme « a
début précoce » (AMP), ou dite, « anorexie mentale prépubére », avec un dge maximum de
début de 13 ans. L’Anorexie Mentale a début Précoce est une maladie rare avec une
incidence entre 1.1 et 7.5/100 000.

Le diagnostic repose sur 'examen clinique, I'analyse des courbes de croissance (Poids,
Taille, IMC) et sur certains examens complémentaires permettant d’éliminer les diagnostics
différentiels (pathologies endocriniennes, digestives, tumorales...). Les principaux signes
clinigues d’appel sont des nausées ou douleurs abdominales répétées, une modification des
choix alimentaires, une rigidité autour de I'alimentation avec des rituels, une stagnation ou
une perte pondérale, un ralentissement de la croissance staturale, des préoccupations
corporelles, et parfois, une activité physique problématique car excessive, voire compulsive
et /ou un hyperinvestissement scolaire. A chaque consultation médicale, le poids et la
taille doivent étre mesurés, I'IMC calculé. L’ensemble de ces valeurs doivent ensuite
étre reportées sur les courbes correspondantes afin d’analyser les trajectoires
staturo-pondérales et d’IMC. Il est essentiel de se préoccuper d’'un changement de couloir,
vers le bas, lors du suivi de la courbe de corpulence et d’un ralentissement de la croissance
staturo-pondérale. Un retard pubertaire est également un signe évocateur.

La prise en charge globale de l'enfant (atteint d’AMP repose sur une coopération
pluridisciplinaire coordonnée de fagon explicite par 'un des médécins et faisant intervenir :
au minimim pédopsychiatre, médecin traitant (généraliste ou pédiatre), endocrinologue
pédiatre (au minimum pour un avis ponctuel), psychologue, dietéticien ou médecin avec une
compétence en nutrition.

Caractéristiques du trouble: L'AMP présente une spécificité liee a la gravité de la
symptomatologie somatique et psychiatrique et a son pronostic. En effet, la perte de poids
est souvent plus sévere et plus rapide que chez I'adolescent ou le jeune adulte. Elle est
associée a une plus grande fréquence d’aphagie totale, a la présence de symptémes
somatiques « non spécifiques » (douleurs abdominales, nausées en particulier) retardant le
diagnostic en faisant suspecter une pathologie organique non psychiatrique. Elle est aussi
fréquemment associée a une restriction hydrique importante.

Facteurs de risque : L’existence d’un trouble des conduites alimentaires chez les parents
ou d’'un surpoids prémorbide chez I'enfant sont associés a la survenue de ’AM chez I'enfant
et chez I'adolescent.

La présence de moqueries ou remarques/critiques pouvant aller jusqu’au harcélement et des
caractéristiques psychologiques prémorbides (par exemple difficultés a exprimer ses
émotions, rigidité, perfectionnisme), sont associées a la survenue de 'AMP.

Complications : Les conséquences somatiques sur le plan de la croissance staturale et du
développement pubertaire et osseux sont spécifiques de I'enfance et de I'adolescence, avec
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un ralentissement sévére ou un arrét de la croissance staturale associé a un retard
pubertaire et a une ostéopénie, voire une ostéoporose, avec défaut d’acquisition de masse
osseuse et risque fracturaire augmenté. En fonction de I'évolution du trouble, la taille adulte
peut étre réduite, la fonction gonadotrope peut rester perturbée avec comme conséquences
des troubles de la sexualité et de la fertilité.

Un diagnostic et une prise en charge précoces permettent d’améliorer le pronostic. Le
trouble peut rechuter, récidiver ou évoluer vers une forme chronique. L’enfant peut aussi
développer un autre trouble des conduites alimentaires et/ou un autre trouble psychiatrique
secondairement. Les comorbidités anxieuses et dépressives sont fréquentes mais il est
déconseillé d’introduire un anti-dépresseur chez un enfant dénutri. Un TCA comorbide doit
étre recherché (en particulier un mérycisme®).

Les conduites purgatives (vomissement, prise de traitements laxatifs, diurétiques) sont trés
rares chez les enfants mais peuvent apparaitre secondairement ainsi que la potomanie.

Une prise en charge adaptée pluridisciplinaire est essentielle. L’ambulatoire est a
privilégier en I'absence de critéres d’hospitalisation temps plein mais une hospitalisation
temps plein peut étre nécessaire.
Parmi les critéres d’hospitalisation, on peut citer de maniére non exhaustive :
- sur le plan somatique : aphagie totale, refus de boire, malaise, perte de poids
de plus de 2kg par semaine, hypoglycémies, Fréquence cardiaque <40/min**
- surle plan psychiatrique : crise suicidaire
- sur le plan environnemental : échec de la prise en charge ambulatoire,
épuisement parental
Un bilan paraclinigue minimal du praticien de premiére ligne est proposé dans les
recommandations.

Un enfant sortant d’'une hospitalisation temps plein nécessite un suivi rapproché et prolongeé.
Méme chez un enfant qui semble « guéri » et qui se réalimente de maniére adaptée a ses
besoins, une vigilance particuliére reste nécessaire pendant au moins un an aprés la
rémission des symptémes.

Réle du médecin traitant/généraliste ou pédiatre

Repérer précocément la stagnation ou la cassure pondérale

Rechercher un diagnostic différentiel

Rechercher des signes de gravité indiquant une hospitalisation en urgence

Assurer la confirmation diagnostique par un centre de référence ou de compétence

Assurer le suivi médical et, si besoin, adresser I'enfant vers un centre de référence

(CRMR) ou de compétence (CCMR).

o Veiller a ce que le suivi soit réalisé par une équipe habilitte comprenant au minimum
pédopsychiatre, psychologue, pédiatre et dietéticien ou médecin avec une
compétence en nutrition. Prévoir au minimum un avis endocrinologique pédiatrique.

e Assurer la surveillance et la prévention des complications du trouble en lien avec les
équipes référentes.

Pour se procurer des informations complémentaires il est possible de consulter (par ordre
alphabétique) : le site Anorexiclic, le site de I'association FNA-TCA, le site CléPsy, le site du
CRMR AMP, le site Orphanet, le site de la HAS, le site de la FFAB (cf. liens ci-dessous).

Sur I'AMP :
e https://www.clepsy.fr/category/troubles-du-comportement-alimentaire/
e http://crmerc.aphp.fr/pathologie/anorexie-mentale-enfant/
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e http://www.orpha.net

Sur les TCA :

e https://www.ffab.fr

e https://www.fna-tca.org/bienvenue

e https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2010-
09/fs _anorexie 3 cdp 300910.pdf (critéres d’hospitalisation temps plein dans I’AM)

e https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2019-09/fs boulimie urgences v3.pdf
(urgences et TCA)

e http://tca-poitoucharentes.fr/anorexiclic/ (AM en médecine générale)

Notes de bas de page :

*Mérycisme :@ Reégurgitations répétées de nourriture pendant au moins 1 mois ;
aliments remastiqués, ré avalés ou recrachés

** Pour certains membres du groupe de travail, une Fc <50 battements par minute en
Jjournée chez I'enfant de moins de 12 ans peut constituer un critere d'hospitalisation
temps plein.
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Texte du PNDS
1 Introduction
1.1. Définitions, épidémiologie de 'AMP

L’Anorexie Mentale (AM) est un trouble des conduites alimentaires (TCA) d’origine
multifactorielle, grave du fait de son impact physique et psychologique sur le fonctionnement
et le développement de l'individu et du risque de mortalité parmi les plus élevés des troubles
psychiatriques. Elle touche le plus souvent I'adolescent (pic de fréquence vers 14 ans), mais
il existe des formes rares pouvant se voir dés I'age de 6-7 ans. Elle est alors considérée
comme « a début précoce », ou dite, « anorexie mentale prépubére » ou « préménarchale »
(AMP) selon les publications, avec un dge maximum de début de 13 ou 14 ans, selon les
études.

Elle se définit selon les criteres des classifications internationales par des apports
nutrionnels insuffisants ne permettant pas de maintenir un poids normal pour son age et sa
taille, une peur intense de prendre du poids et une perturbation de son image corporelle.
Chez I'enfant et 'adolescent, il est recommandé d’utiliser le percentile d'IMC selon I'age et le
sexe pour déterminer le poids dans les normes pour I'age et la taille. Les évolutions récentes
des classifications internationales permettent également de retenir le diagnostic dAMP
lorsque la perte de poids est rapide (plus de 20% du poids total lors des 6 derniers mois) ou
lorsque lindividu ne parvient pas a prendre du poids pour maintenir sa trajectoire staturo-
pondérale et son développement pubertaire.

En Europe et en Amérique du Nord, il est décrit ces derniéres décennies une diminution de
'age de début des troubles, comme en témoigne d’'une part directement le rajeunissement
du pic de prévalence (de 15-19 ans a 13-18 ans) et d’autre part indirectement 'augmentation
du nombre d’admissions des jeunes de moins de 15 ans pour anorexie mentale, avec un
passage de 6/100 000 a 15/100 000 entre 2005 et 2015, . L'AMP reste une maladie rare
avec une incidence qui varie selon les études entre 1.1 et 7.5/100 000.

Afin de mieux caractériser les spécificités de 'AMP par rapport aux formes classiques de
'adolescent, il nous semblerait pertinent de retenir un critéere d’age de début du trouble
inférieur a 13 ans et, si possible, d’évaluer le développement pubertaire.

Pour certains membres du groupe de travail et dans le cadre de recherches futures, un
crittre de développement pubertaire (de début du trouble) constituerait un critére
supplémentaire nécessaire, ce qui équivaudrait dans la majorité des cas aux enfants
prépubéres ou en cours de développement pubertaire, soit un stade de Tanner <IV.

Il nous semble important de différencier au sein des AMP, les AM a début trés précoce
(« very-early-onset ») survenant chez I'enfant avant I'age de 10/11 ans, non encore engagé
dans un processus adolescent sur le plan psycho-affectif et pubertaire. Ces derniéres sont
des formes touchant les enfants prépubéres avec un stade de Tanner I.

1.2. L'AMP : différence avec la forme classique

L’anorexie mentale a début précoce présente certaines spécificités a la fois sur le plan
épidémiologique, en termes de présentation et de retentissement clinique mais aussi sur la
fréquence des comorbidités qui difféerent par rapport a la forme classique débutant a
'adolescence ou au début de I'dge adulte.
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Sur le plan épidémiologique, on retrouve :

- Un pourcentage de garcon touché plus élevé qu’a I'adolescence, méme si le trouble
affecte davantage de filles que de gargons.

- Un facteur de précipitant fréquent est la présence de moqueries ou
remarques/critiques pouvant aller jusqu’au harcélement (avec ou sans lien avec le poids ou
'apparence physique), décrit comme plus souvent associés a la survenue de I'AMP chez
I'enfant ; alors que chez les adolescents ou les jeunes adultes atteints d’anorexie mentale les
phénoménes psychologiques, biologiques et hormonaux liés au développement pubertaire
sont les facteurs déclenchants les plus fréquemment rapportés.

Des arguments cliniques font envisager qu’elle constitue une pathologie distincte de 'AM de
I'adolescent, et non juste un sous-groupe rare de la forme classique. Ces spécificités portent
a la fois sur la gravité des symptdmes, sur des spécificités cliniques liées a la période de
développement du trouble, sur les particularités cognitives des enfants avec AMP, sur le lien
avec les troubles comorbides neuro-développementaux et sur le pronostic.

Comparés aux adolescents, les enfants atteints dAMP présentent une perte de poids
souvent plus sévere et plus rapide (avec un pourcentage de perte de poids du corps plus
important), associée a une plus grande fréquence de I'aphagie totale imposant un recours
plus fréquent a la nutrition entérale par sonde naso-gastrique.

Le retentissement sur le plan de la croissance staturale, du développement pubertaire et
osseux est aussi plus marqué dans cette tranche d’age du fait de sa survenue a une période
critique du développement.

On retrouve fréquemment la présence de symptdbmes somatiques « non spécifiques »
associés (plaintes digestives, douleurs abdominales en particulier). Ces enfants semblent
particulierement attentifs a la sensation de remplissage gastrique et abdominale plus qu’au
comptage des calories. Cela contribuerait selon nous a expliquer la fréquence de la
restriction hydrique. Certains enfants disent qu’ils n’ont pas de préoccupations corporelles a
la phase initiale du trouble.

Chez l'enfant les formes restrictives sont également plus fréquentes avec moins de
conduites d’hyperphagie, moins de conduites de purge et une activité physique
problématique parfois décrite comme moins fréquente mais la symptomatologie clinique,
lorsque ce symptdme était présent, était significativement plus sévére.

L’AMP présente aussi des spécificités du fait de I'dge de début des troubles et de
limmaturité cognitive/réflexive des enfants. Les enfants ont une moindre verbalisation des
cognitions anorexiques. lls présentent également un manque de flexibilité cognitive, une
faible cohérence centrale, une altération des processus de décision retrouvée aussi dans
'AM. lls sont particulierement rigides. Cette rigidité cognitive a la phase aigué du trouble
persiste avec I'age. Elle retentit sur le fonctionnement social et relationnel de ces jeunes, qui
décrivent un isolement relationnel avec leurs pairs. On retrouverait cependant un
perfectionisme moins marqué et une estime de soi moins impactée que chez I'adolescent.
Ces résultats restent limités par la taille des échantillons étudiés.

On retrouve un lien avec les troubles comorbides neuro-développementaux comme la
présence de symptdbmes obsessionnels compulsifs pré morbides et d’aggravation
concomitante au début du trouble. Le manque de flexibilité cognitive des enfants avec AMP
fait par ailleurs également discuter les liens entre AMP et le trouble du spectre de l'autisme
(TSA). Les enfants avec un diagnostic de TSA de haut niveau présente une association
fréquente avec le diagnostic d’AM.
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L'’AMP est de plus une maladie grave avec une durée moyenne d’hospitalisation et un
nombre d’hospitalisation supérieurs a 'AM dans sa forme plus classique. Le retard
diagnostic reste globalement important dans les formes prépubéres d’anorexie mentale mais
il tend a diminuer dans les pays avec un repérage précoce comme I'Allemagne, ou la durée
d’évolution du trouble a l'admission a diminué, probablement grace a une meilleure
information, contribuant a une augmentation de la demande de soins.

La sévérité du trouble et les spécificités observées dans cette population justifient de
proposer des recommandations centrées sur cette tranche d’age, les résultats des études
réalisées chez les plus agés ne pouvant pas étre extrapolés a cette population. Cependant,
la littérature dans 'AMP reste peu abondante et de faible niveau de preuve, et méme s’il
apparait de nombreuses spécificités épidémiologiques et cliniques, le manque de recueil de
données standardisées sur un large échantillon, représente une limite majeure pour mieux
caractériser cette population. Or, une meilleure caractérisation de cette population est
nécessaire a un meilleur repérage précoce et a la mise en place de dispositifs de soins
spécifiques adaptés.

2 Objectifs du protocole national de diagnostic et de soins

L’objectif de ce protocole national de diagnostic et de soins (PNDS) est d’expliciter aux
professionnels concernés la prise en charge diagnostique et thérapeutique optimale actuelle
et le parcours de soins d’'un enfant/adolescent atteint d’AMP. Il a pour but d’optimiser et
d’harmoniser la prise en charge et le suivi du trouble rare sur 'ensemble du territoire. I
permet également d’identifier les spécialités pharmaceutiques utilisées dans une indication
non prévue dans |'‘Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) ainsi que les spécialités,
produits ou prestations nécessaires (soins diététiques et prises en charge
psychothérapeutiques) a la prise en charge des enfants avec AMP mais non habituellement
pris en charge ou remboursés.

Ce PNDS peut servir de référence au médecin traitant (médecin désigné par les parents du
patient ou par le patient auprés de la Caisse d’assurance maladie) en concertation avec le
médecin spécialiste notamment au moment d’établir le protocole de soins conjointement
avec le médecin conseil et le patient, dans le cas d'une demande d'exonération du ticket
modérateur au titre d'une affection hors liste.

Le PNDS ne peut cependant pas envisager tous les cas spécifiques, toutes les comorbidités
ou complications, toutes les particularités thérapeutiques, tous les protocoles de soins
hospitaliers, etc. Il ne peut pas revendiquer I'exhaustivité des conduites de prise en charge
possibles, ni se substituer a la responsabilité individuelle du médecin vis-a-vis de son
patient. Le protocole décrit cependant la prise en charge de référence d’'un patient atteint
d’AMP. Il doit étre mis a jour en fonction des données nouvelles validées.

Le présent PNDS a été élaboré selon la « Méthode d’élaboration d’'un protocole national de
diagnostic et de soins pour les maladies rares » publiée par la Haute Autorité de Santé en
2012 (guide méthodologique disponible sur le site de la HAS : www.has-sante.fr).

Un document plus détaillé ayant servi de base a I'élaboration du PNDS et comportant
notamment I'analyse des données bibliographiques identifiées (argumentaire scientifique)
est disponible sur le site internet du centre de référence
(http://crmerc.aphp.fr/pathologie/anorexie-mentale-enfant/).
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Les préconisations du présent document sont a adapter en fonction de I'offre locale de soins
et de ses limites.

3 Diagnostic et évaluation initiale

3.1 Objectifs

Il s'agit de :

« détecter la maladie

+ confirmer le diagnostic

* en apprécier la sévérité et identifier les comorbidités

* préciser la prise en charge thérapeutique et expliquer le parcours de soins nécessaire

« délivrer une information claire a I'enfant et a ses parents (psychoéducation, phase initiale
de la démarche d’éducation thérapeutique du patient) favorisant une prise de conscience du
trouble et 'adhésion aux soins.

3.2 Professionnels impliqués (et modalités de coordination)

Le diagnostic est souvent suspecté par le médecin traitant (généraliste ou pédiatre) et/ou le
service de médecine scolaire (médecin, infirmiére).

La confirmation du diagnostic du trouble reléve du médecin spécialiste (pédiatre,
pédopsychiatre).

Le diagnostic, I'évaluation initiale et la prise en charge globale de l'enfant avec AMP
reposent sur une coopération pluridisciplinaire de professionnels formés aux TCA , et font
intervenir :

+ des médecins de plusieurs disciplines: pédopsychiatres, pédiatres (généraliste,
endocrinologue pédiatre), médecin généraliste, médecin nutritionniste

» autres professionnels et paramédicaux : infirmier, psychologue, diététicien, éducateur
spécialisé, assistant social. Ces professionnels travaillent conjointement avec le médecin
généraliste, le pédopsychiatre et le pédiatre pour une prise en charge globale de I'enfant.

La coordination des soins est assurée explicitement par I’'un des médecins de I’enfant.

3.3 Circonstances de découverte/ Suspicion du diagnostic

Chez 'enfant, les signes évocateurs d’'une anorexie mentale sont (cf annexe : Fiche Clépsy
Répérage et prévention de I'anorexie mentale chez I'enfant) :
- Perte de poids ou stagnation pondérale avec changement de couloir, vers le bas, lors
du suivi de la courbe d'IMC
- Cassure ou arrét de la croissance staturale
- Plaintes digestives (nausées, douleurs...)
- Restriction hydrique
- Rupture avec le fonctionnement antérieur de I'enfant (fléchissement thymique,
isolement social...)
- Modification des choix alimentaires, restriction qualitative et/ou quantitative et
apparition de conduites alimentaires rigides
- Opposition, état d’agitation lors des repas
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- Un usage de l'activité physique problématique (excessive en fréquence, durée, en
intensité et modalités ...)
- Malaise

Le critére d’un seuil au 5°™ ou du 3°™ percentile d'IMC (kg/m2) ne semble pas souhaitable a
utiliser car il exclut beaucoup d’enfants du diagnostic (notamment ceux avec un IMC
prémorbide plus élevé). C’est I'évolution des courbes de poids, de taille et de corpulence qui
doit étre prise en compte.

A chaque consultation médicale, le poids et la taille doivent étre mesurés, 'IMC
calculé. L’ensemble de ces valeurs doit ensuite étre reporté sur les courbes
correspondantes afin d’analyser les trajectoires staturo-pondérales et d’IMC.

(Cf. Annexe : Méthode détermination du Poids Minimum de Bonne Santé et exemples de
courbes en annexe 4)

Rappelons aussi I'importance de I'utilisation des courbes de croissance les plus récentes, les
courbes AFPA — CRESS/INSERM — CompuGroup Medical, 2018, disponible sur le site
suivant : https://cress-umr1153.fr/index.php/courbes-carnet-de-sante/

3.4 Confirmation du diagnostic/diagnostic différentiel et comorbide/intriqués

L’anorexie mentale n’est pas un diagnostic d’élimination.
Les criteres diagnostics sont bien décrits (DSM 5, CIM 10, CIM 11).cf Annexe 6

En cas de signes cliniques associés, il est nécessaire de rechercher d’autres causes
d’amaigrissement :
- Maladie chronique invalidante : tuberculose, cancer, VIH
- Tumeur cérébrale (en particulier craniopharyngiome)
- Pathologies digestives : inflammatoire (maladie de Crohn), malabsorption (maladie
coeliaque)
- Pathologies endocriniennes : dysthyroidie, diabéte insulino-dépendant, insuffisance
surrénalienne, maladie de Cushing
- Pathologies psychiatriques : épisode dépressif majeur, trouble d’alimentation
sélective et/ou dévitement dit ARFID (dont phagophobie et émétophobie,
éventuellement d’origine post-traumatique)

3.5 Evaluation de la sévérité /extension de la maladie/recherche de
comorbidités/évaluation du pronostic

L’évaluation initiale recherche les critéres de situation urgente (criteres d’hospitalisation)
somatiques ou psychiatriques et réalise un bilan somatique, paraclinique, nutritionnel,
psychiatrique et social. Lors des premiers entretiens, chaque professionnel tend a instaurer
une alliance thérapeutique avec I'enfant et sa famille.

Examen somatique initial complet

- Antécédents personnels et familiaux somatiques, sans oublier taille et age de la puberté
(4ge de la ménarche chez la mére) chez les parents et la fratrie.
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- Présentation générale : asthénie, paleur, frilosité, ralentissement psycho-moteur, humeur,
anxiété

- Poids, taille (en déviation standard), IMC (en kg/m? et en percentile) rapportés aux courbes
de référence avec description d’évolution de la croissance staturale, pondérale et de la
corpulence (IMC).

- Stade pubertaire de Tanner, aménorrhée primaire ou secondaire

- Cardiovasculaire : recherche de signes d’insuffisance cardiaque et/ou de trouble du rythme
(ne pas oublier fréquence cardiaque, recherche de bradycardie ou de tachycardie, pression
artérielle, recherche d’hypotension orthostatique), péricardites non compressives,
acrocyanose, antécédent de malaise, syncope

- ORL et état bucco-dentaire

- Digestif : troubles du transit en particulier (diarrhées, constipations, douleurs abdominales)
- Dermatologique : peau et phanéres (peau séche, perte de cheveux, lanugo)

- Signes ostéoarticulaires (douleurs articulaires ou osseuses)

- Signes de dénutrition, hypothermie, degré d’hydratation (signes de déshydratation ou plus
rarement hyperhydratation)

Cet examen recherchera des criteres somatiques de gravité indiquant une hospitalisation a
temps complet.

Bilan paraclinique initial
Bilan standard de premiére intention

Numeération formule sanguine (anémie, leucopénie, thrombopénie)
lonogramme sanguin (hypokaliémie, hyponatrémie)
Calcémie, phosphatémie, (hypocalcémie, hypophosphorémie)
Glycémie, vit 250H-D3 (hypoglycémie, déficit en vitamine D)
Urée, Créatinine, clairance de la créatinine (calculée selon la formule de Cockroft qui
est recommandée par les néphrologues)
CRP
ASAT, ALAT, PAL et TP, TCA (augmentation des transaminases)
o si allongement du TCA doser alors les facteurs de coagulation dépendant de
la vitamine K, et faire un test de supplémentation en vitamine K.
o ECG

Bilan spécialisé

ACTH, cortisolémie 8h00

Dosage IgA anti-transglutaminase (en l'absence de déficit connu en Ig A) mais
attention, en présence dun déficit connu en Ig A alors dosage IgG
antitransglutaminase ou IgG anti-endomysium. Si recherche dlg A Anti-
transglutaminase négatives et suspicion de maladie coeliaque persistante aprés
réévaluation clinique, alors doser les Ig A totales, selon recommandations HAS.

o Folates, B12,

e Ferritine, uniqguement en présence d’'une anémie

e Préalbumine (marqueur sensible de dénutrition)

e TSH, T4 libre et T3 libre (hypothyroidie fonctionnelle)
o |GF-1

e FSH, LH, oestradiol (fille), testostérone (gargon)

e Cortisolurie/24h

[ ]

[ ]
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o Ostéodensitométrie aprés six mois d’évolution du trouble ou avant en cas de douleurs
osseuses ou de fractures

e Age osseux: radiographie de la main et du poignet gauche, interprétation selon
I'Atlas de Greulich et Pyle, pour apprécier la maturation osseuse et le potentiel de
croissance résiduelle

o Echographie pelvienne par voie transpariétale : pour évaluer limprégnation
oestrogénique de l'utérus et des ovaires.

o Echographie abdominale et calprotectine sur point d’appel clinique ou biologique pour
éliminer un diagnostic différentiel ou une pathologie intriquée

o |IRM cérébrale avec coupes centrées sur la région hypophysaire : atrophie corticale,
élargissement des sillons secondaires a la dénutrition et recherche de diagnostic
différentiel

Pour plus de précisions : Cf. Annexe 5 « Anomalies du bilan standard et hormonologique
dans 'anorexie mentale »

Bilan diététique ou nutritionnel

Evaluation qualitative et quantitative des ingestas (apport alimentaires et hydriques),
établissement du répertoire alimentaire, répartition dans la journée des prises alimentaires et
hydriques, répertoire alimentaire antérieur a I'épisode d’anorexie mentale

Repérage de régimes d’exclusion (« régimes sans... »)

Recueil d’informations sur les habitudes familiales alimentaires et autour des repas.

Evaluation psychiatrique initiale

Les premiers entretiens avec le pédopsychiatre doivent permettre de commencer a mettre
en place une alliance thérapeutique entre le médecin, I'enfant et ses parents et, en méme
temps, de réaliser un bilan initial.

Ce bilan, au travers d’'un entretien qui peut étre semi-structuré afin de ne rien oublier,
caractérisera au mieux 'AMP tout en déculpabilisant la famille afin de mieux mobiliser ses
ressources. Le médecin informera de I'origine multi-factorielle du trouble, recherchera des
criteres psychiatriques d’hospitalisation temps plein (dont un risque suicidaire) et
recherchera des comorbidités psychiatriques (troubles anxieux, trouble dépressif, trouble
obsessionnel compulsif ou symptédmes obsessionnels compulsifs, trouble du spectre de
l'autisme, troubles du sommeil mais aussi mérycisme...).

Il recueillera également :

- les antécédents personnels et familiaux psychiatriques

- la symptomatologie précise de 'AMP (préoccupations corporelles, cognitions anorexiques
envahissantes (« petite voix» de [lanorexie), activit¢ physique problématique,
hyperinvestissement scolaire)

- les suspicions de diagnostic différentiel (hyporexie secondaire a un épisode dépressif
caractérisé, notamment)

- les facteurs pédisposants (tempérament perfectionniste, trouble psychiatrique antérieur a
'AMP)

- les facteurs précipitants : moqueries, événement de vie négatifs concommittant du début
des troubles notamment maltraitance dont violences sexuelles, harcélement, stress
environnementaux...

- le retentissement (psychiatrique) du TCA (idées suicidaires, symptébmes, anxieux, lésions
auto-infligées...)

14

Centre de référence Maladie Rare Anorexie Mentale a début Précoce
Hépital Robert Debré, AP-HP, Paris / Date de publication 15/07/2022



- I'histoire développementale alimentaire et la présence de signes fonctionnels digestifs dans
la petite enfance (pouvant aussi étre explorées par le médecin somaticien ou la
diététicienne).

Certains questionnaires adaptés a I'enfant peuvent étre utilisés pour préciser I'évaluation
initiale de 'AMP et des comorbidités.

Pronostic

Le pronostic individuel est impossible a déterminer mais la durée d’évolution semble
influencer négativement le pronostic ainsi qu’un age de début trés précoce.

La présence d'un usage problématique de l'activité physique semble associée a une
présentation clinique plus sévére.

Peu d’études se sont intéressées au pronostic de 'AMP. Le pronostic a long terme (a 7,2
ans en moyenne) est décrit dans une petite cohorte britannique de 30 patients avec AMP
comme bon chez 60% des patients. Ce pronostic est apprécié a I'aide de 5 échelles prenant
en compte I'état nutritionnel (incluant poids, taille, apports alimentaires), les menstruations,
I'état mental, le fonctionnement psychosexuel et les capacités d’ajustement psycho-sociales,
ces échelles étant complétées a partir de sources d’informations multiples (patients,
professionnels de santé et entourage familial du patient).

Dans une autre étude, on note la persistance de symptomes a 10 ans dans la moitié des
cas. A titre de comparaison, pour les formes débutant a I'adolescence, le pronostic est décrit
comme bon dans 70 a 80 % des cas.

Une disparition des symptdmes reste possible a tous les stades de la maladie.

3.6 Critéres d’hospitalisation temps plein et recherche de contre-indications
au traitement ambulatoire

En premiére intention, en 'absence de contre-indication, le traitement ambulatoire incluant
une approche familliale est a privilégier.

Toutefois, de nombreux enfants requiérent une hospitalisation a temps complet pour prévenir
des effets potentiellement délétéres sur la croissance, la minéralisation osseuse et sur le
développement. L’hospitalisation devrait intervenir avant que les paramétres vitaux ou les
examens paracliniques ne soient séverement altérés.

Les critéres d’hospitalisation temps plein ont été décrits en 2010 dans les recommandations
HAS (cf Annexe 6).

Les crittres HAS se décomposent en critéres somatiques (anamnestiques, cliniques et
paracliniques), psychiatriques (risque suicidaire, intensité des comorbidités, sévérité de I'AM,
coopération et motivation) et environnementaux (disponibilité de I'entourage, stress
environnemental, disponibilité des soins, traitements antérieurs et échec de 'ambulatoire).
En plus des critéres HAS pédiatriques d'hospitalisation, pour certains membres du groupe de
travail, une Fc <50 battements par minute en journée chez I'enfant de moins de 12 ans peut
constituer un critére d'hospitalisation temps plein.

C’est souvent l'association de plusieurs criteres entre eux qui fait poser lindication
d’hospitalisation a temps complet.

Il ne faut pas attendre un arrét de la croissance staturale pour s’inquiéter devant une perte
de poids.

Pour évaluer la gravité, il est important d’analyser la trajectoire de I'IlMC, le nombre de
couloirs d'IMC perdus ou le delta de la perte IMC, de rechercher un IMC< 3™ percentile
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avec rupture de la trajectoire antérieure, d’analyser la vitesse de perte de poids, I'impact sur
la croissance (ralentissement ou arrét de la croissance, nombre de mois darrét de
croissance) et I'impact sur la minéralisation osseuse (ostéopénie ou ostéoporose).

Un enfant peut étre sévérement dénutri et nécessiter une hospitalisation tout en ayant un
IMC > 3™ p. une situation que I'on retrouve fréquemment dans les formes d’anorexie
mentale touchant des enfants en situation de surpoids ou d’obésité infanto-juvénile avant
I'apparition de 'AMP.

3.7 Annonce du diagnostic et information du patient et de la famille

L’annonce du diagnostic faite par le médecin en plusieurs étapes comprend :

* I'explication du diagnostic ; le retentissement physiologique et psychologique de la
dénutrition ; | la gravité potentielle de la pathologie I'importance d’un suivi dans la durée ; le
pronostic, la possibilité de guériravec un processus de guérison pouvant prendre de
plusieurs mois a plusieurs années ; le risque de chronicisation du trouble.

* la planification de la prise en charge et du suivi, avec la description de I'équipe
multidisciplinaire qui 'assurera.

Sauf exceptions diment justifiées, les parents ou tuteurs légaux doivent recevoir une
information détaillée sur la maladie et les options thérapeutiques et étre inclus dans la prise
en charge thérapeutique de leur enfant.

L’information de I'enfant et des parents doit porter sur :

* ’'histoire naturelle et le pronostic de 'AMP et les modalités thérapeutiques

* la nécessité d’'un suivi régulier, les modalités du suivi, les professionnels impliqués et sur
les examens nécessaires au suivi du trouble ou au dépistage des complications éventuelles.

Chaque étape du parcours de soins nécessite un accompagnement. L’accompagnement des
parents et des soignants de proximité par I'équipe pluridisciplinaire est indispensable, et les
associations de patients peuvent étre trés utiles.

L’information orale sera utilement complétée par la remise d’'une brochure d’information ou
de fiches pratiques (format numérique, par exemple, www.clepsy.fr, ou format papier).

3.8 Conseil génétique

Les études familiales et de jumeaux et les études d’association pangénomique (Genome
Wide Associations Studies) aménent a supposer qu’il existe une composante génétique de
'anorexie mentale. Cependant la génétique de l'anorexie mentale a début précoce est
probablement trés complexe. On peut faire I'hypothése d’'une hérédité polygénique avec un
effet additif de plusieurs génes, et comme dans de nombreux troubles psychiatriques (dont
I’AM), on peut également souligner I'importance des interactions génes-environnement.

Des travaux récents au niveau de génes impliqués dans le systeme sérotoninergique ont
permis a la fois de renforcer I'hnypothése d’'un sous-groupe d’anorexie mentale a début trés
précoce, mais aussi de confirmer un terrain génétique commun entre AM et TOC.

Il existe un risque plus important de développer un TCA en cas d’antécédent de TCA chez
les apparentés au premier degré.

Toutefois, aucun diagnostic moléculaire ne peut étre proposé a ce jour, on ne peut pas non
plus proposer de diagnostic présymptomatique.
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Evoquer une composante génétique ne signifie pas qu’il y ait une transmission automatique
du trouble du parent a I'enfant. Il est inutile d’inquiéter les futurs parents. Un projet de
grossesse chez un couple dont 'un des membres a présenté un épisode de TCA nécessite
un accompagnement adapté en périnatalité (recherche de symptomes de TCA et anxio-
dépressifs notamment).

A ce stade des connaissances scientifiques, sauf comorbidités associées ou cas particulier,
il N’y a pas d’indication a orienter vers un conseil génétique.

3.9 Autres

Les enfants ayant une anorexie mentale a début précoce doivent pouvoir bénéficier d’'une
prise en charge en ALD a 100% par la sécurité sociale (ALD 30).

Les parents peuvent étre accompagnés d’une assistante sociale pour des démarches
comme une demande d’AJPP ou encore la réalisation du dossier MDPH.

4 Prise en charge thérapeutique

4.1 Objectifs

» assurer une prise en charge globale multi-disciplinaire de I'enfant et de sa famille,
s’inscrivant dans la durée :

* suivi pédopsychiatrique de I'anorexie et des comorbidités psychiatriques

* suivi somatique

» Suivi nutritionnel (en évitant des préconisations alimentaires trop rigides)

* suivi endocrinien (croissance, développement pubertaire, densité minérale osseuse)

» suivi psychologique (thérapie familiale recommandée en priorité dans I'AMP), intérét
dela TCC pour la prise en charge des comorbidités anxio-dépressives, TOC, faible
estime de soi, difficultés d’expression des émotions et également pour travailler sur
les cognitions anorexiques, sur la rigidité cognitive

» assurer une éducation thérapeutique pour I'enfant et la famille

4.2 Professionnels impliqués (et modalités de coordination)

La prise en charge globale du trouble de I'enfant repose sur une coopération
pluridisciplinaire, coordonnée de fagon explicite par I'un des médecins.

La prise en charge globale des enfants et adolescents concerne de nombreux professionnels
en ville et a 'hopital qui travaillent conjointement avec le médecin traitant, le pédiatre et le
pédopsychiatre (cf. § 3.2).

Les autres professionnels impliqués dans le suivi de I'enfant (psychologue, diététiciens,
infirmiers, éducateur spécialisé, psychomotricien, psychothérapeute, kinésithérapeute,
enseignant d’activité physique adaptée...) doivent aussi étre titulaires d’'un dipldme d’état ou
d’un titre protégé régi par la loi et connaitre les spécificités de la prise en charge des TCA en
population pédiatrique.
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4.3 Prise en charge thérapeutique (pharmacologique’ et autre)

« Plusieurs spécialités pharmaceutiques mentionnées dans ce PNDS pour la prise en charge
thérapeutique de I'enfant sont utilisées dans une indication ou des conditions d’utilisation non
préevues dans '’AMM.

Il est rappelé que :

e la prescription de la spécialité est possible?, en I'absence d'alternative médicamenteuse
appropriée, si lindication (ou les conditions d'utilisation) a(ont) fait l'objet d'une
recommandation temporaire d'utilisation (RTU) ou si le prescripteur juge indispensable,
au regard des données acquises de la science, le recours a cette spécialité pour
ameéliorer ou stabiliser I'état clinique du patient. Dans ce cas :

» le patient doit étre informé du caractere hors AMM de la prescription, « de
l'absence d’alternative médicamenteuse appropriée, des risques encourus et des
contraintes et bénéfices susceptibles d’étre apportés par le médicament », des
conditions de prise en charge par 'assurance maladie ;

» la mention "Prescription hors autorisation de mise sur le marché” doit figurer sur
l'ordonnance ;

» la prescription doit étre motivée dans le dossier médical du patient ;

e [’Agence nationale de sécurité du médicament et des produits de santé (ANSM) peut
s’appuyer sur le PNDS pour élaborer une RTU de la spécialité dans l'indication hors
AMM, s’il n’existe pas d’alternative médicamenteuse appropriée®.

La spécialité peut faire I'objet d’une prise en charge ou d’un remboursement par I'assurance
maladie dans l'indication hors AMM, a titre dérogatoire et pour une durée limitée, apres avis
de la HAS, a condition qu’elle ait fait 'objet au préalable d’une RTU et que son utilisation soit
indispensable a I'amélioration de I'état de santé du patient ou pour éviter sa dégradation® ».

Les actes, produits ou prestations non remboursés doivent également étre signalés dans le
PNDS. Les produits ou prestations non remboursés peuvent également faire I'objet d’une
prise en charge ou d’un remboursement par ’Assurance maladie, a titre dérogatoire et pour
une durée limitée, aprés avis ou recommandation de la HAS et consultation de 'ANSM, s’il
n’existe pas d’alternative appropriée et a condition que leur utilisation soit indispensable a
I'amélioration de I'état de santé du patient ou pour éviter sa dégradation”.

Les enfants avec AMP devraient se voir proposer une prise en charge thérapeutique
multidisciplinaire et adaptée le plus précocement possible pour éviter une chronicisation du
trouble.

Les modalités de soins (ambulatoire, HDJ, HTP) doivent étre réévaluées fréquemment et
adaptées a I'évolution clinique de I'enfant.

L’objectif principal sur le plan nutritionnel est le retour a un poids de “bonne santé®
permettant une croissance et un développement pubertaire normal.

Les retentissements de 'AMP et les comorbidités psychiatriques et somatiques associées
doivent étre systématiquement évaluées et prises en compte lors du traitement.

2 Article L. 5121-12-1 du code de la santé publique
3 Article L. 5121-12-1 du code de la santé publique.
4 Article L. 162-17-2-1 du code de la sécurité sociale (CSS).
5 Article L. 162-17-2-1 du Code de la sécurité sociale (CSS)
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Somatique et Nutritionnelle
o Obijectif pondéral

Un objectif pondéral individualisé ou poids minimum de bonne santé (PMBS) est calculé
pour chaque enfant sur la base de son age, de sa taille, de sa croissance staturo-pondérale
antérieurement a I'anorexie mentale et de son stade pubertaire.

On choisira un objectif pondéral permettant de remettre I'enfant sur son couloir d'IMC
antérieur a la maladie ;

Les enfants antérieurement en surpoids seront renutris jusqu’au 75 éme p.

Les enfants de faible corpulence antérieurement a la maladie seront renutris jusqu’au 25
eéme p. voire exceptionnellement jusqu’au 10°™€ p.

Le percentile d'IMC cible sera réévalué en fonction de I'évolution staturale.
(Cf. Annexe 4 Outil a destination du clinicien : Méthode pratique de détermination du PMBS)

o Vitesse de reprise pondérale
En ambulatoire : 200 a 500 g par semaine

En hospitalisation : au minimum 500g par semaine et idéalement 1 a 1,5 kg par semaine,
sans dépasser 2kg par semaine, en ayant recours lorsque les besoins nutritionnels ne sont
pas couverts, a une alimentation par complément nutritionnels oraux ou par sonde
nasogastrique en complément. La NEDC ne constitue pas une contre-indication a une prise
en charge en hospitalisation en pédopsychiatrie.

e Supplémentation :

Une supplémentation en vitamine D (1 ampoule a 100 000 Ul tous les 3 mois (ou équivalent)
est recommandée. En cas de carence profonde en vitamine D (25-OH D3) inférieure a 20
ng/ml, une supplémentation par une ampoule de vitamine D 100 000 Ul par mois pendant 3
mois puis une ampoule tous les 3 mois est indiquée.

Une supplémentation en calcium sera prescrite pour couvrir les besoins journaliers qui sont
de 1000 mg de calcium pour les enfants de 4 a 8 ans, ou 1500 mg pour les enfants en cours
de puberté par voie alimentaire si possible. Si ces besoins ne sont pas couverts, une
supplémentation par au minimum 500 mg de calcium par jour est recommandée.

En cas de diminution de la densité minérale osseuse (Z-core inférieur a -1,5 DS), une
supplémentation calcique pouvant aller jusqu’a 1000mg par jour sera recommandeée.

Hypophosphorémie et hypokalémie seront corrigées et surveillées.

Du phosphore sera systématiquement prescrit lors de la phase initiale de la renutrition
(pendant au moins 1 mois avec contréle de la phosphorémie) en prévention du syndrome de
renutrition inapproprié (quelle que soit la modalité de renutrition) aux doses initiales de 20
mg/kg/jr, réparties en 3 a 4 prises par jour, a adapter aux dosages de phosphorémie.
Attention au risque non négligeable d’hyperparathyroidie secondaire, en cas de surdosage
prolongé en phosphore, délétére sur 'os.
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e Renutrition :

Les apports initiaux ne doivent pas étre inférieurs aux apports avant le début des soins (sauf
situation d‘instabilité physiologique).

Dans les situations rares d’instabilitté métabolique et physiologique, la rééquilibration
hydroélectrolytique sera prioritaire.

Chez les enfants les plus a risque, généralement en milieu pédiatrique plutét que
psychiatrique, il peut étre nécessaire d'utiliser des apports de départ plus faibles (par
exemple 5 a 10 kcal/kg/jour), en particulier en présence d'indicateurs de gravité tels que des
anomalies a 'ECG ou des signes d'insuffisance cardiaque ou hépatocellulaire ou rénale
troubles hydro-électrolytiques avant le début de la renutrition, poids initial trés faible ou
comorbidités actives (comme un diabéte ou une infection) tel que recommandé dans les
recommandations du Junior MARSIPAN britanniques.

Si de faibles apports caloriques initiaux sont utilisés (5 a 10 kcal/kg/jour), un examen clinique
et un bilan biochimique doit étre effectué deux fois par jour a la phase initiale, les apports
caloriques augmentant par étapes, sauf contre-indication, et continuant a augmenter jusqu'a
une reprise pondérale suffisante. Une alimentation faible en calories doit étre prescrite en
concertation avec un expert en nutrition clinique pour éviter une renutrition trop rapide
(prévention syndrome de renutrition inappropriée) ou trop lente (prévention de I'underfeeding
syndrome).

Pour la plupart des enfants, commencer a 250 kal/jour (ou plus), puis augmenter de 250 kcal
/ jour jusqu’a atteindre 1000 kcal / jour puis augmenter progressivement par palier de 200
kcal. La recommandation commune est d'augmenter les apports nutritionnels quotidiens trés
régulierement afin d’obtenir une bonne vitesse de reprise pondérale, permettant d’atteindre
le percentile d’'IMC cible. Un suivi diététique régulier facilitera ces augmentations de ration et
I'adhésion de I'enfant au respect de sa feuille de route alimentaire.

Une surveillance attentive réguliére des électrolytes et de I'état clinique est nécessaire. Un
transfert vers une unité pédiatrique peut étre nécessaire, en cas, par exemple
d’hypophosphorémie franche.

Des anomalies mineures ou méme modérées du bilan hépatique (cytolyse en dessous de
5N) ne devraient pas retarder I'augmentation des apports nutritionnels.

Le syndrome de renutrition inappropriée est plus susceptible de survenir au cours des
premiers jours de la renutrition, mais peut survenir jusqu'a 2 semaines aprés. La surveillance
biochimique (une a deux fois par semaine) doit se poursuivre pendant quinze jours au
minimum ou jusqu'a ce que les paramétres hydro-électrolytiques soient stables

Les pratiques végétariennes dans le contexte de renutrition peuvent compliquer la prise en
charge nutritionnelle et diététique et nécessitent une approche spécifique individualisée.

Psychiatriques
Traitement médicamenteux

Il N’y a pas de traitement médicamenteux ayant démontré son efficacité sur la reprise
pondérale ou lI'amélioration des symptdimes d’anorexie mentale a début précoce. La
prescription de traitement médicamenteux si elle s’avére nécessaire est réalisée, parfois
hors AMM, apres information et accord des familles, bilan pré-thérapeutique (dont ECG) et
des réévaluations réguliéres sont nécessaires (observance, tolérance et efficacité).

L'utilisation éventuelle de médicaments anxiolytiques (antihistaminiques, neuroleptiques) ou
d'antidépresseurs pour soulager les symptdomes anxieux et dépressifs ou pour traiter un
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épisode dépressif caractérisé comorbide doit étre effectuée avec prudence et avec
surveillance ECG (préthérapeutique et de contrdle sous traitement). On recherchera la dose
minimale efficace, 'adhésion de I'enfant et 'accord des parents.

En cas de comorbidité anxieuse ou dépressive les traitements antidépresseurs de type
inhibiteur sélectif de la recapture de la sérotonine (ISRS) ne sont pas efficaces chez les
enfants trés dénutris. Leur introduction sera réalisée aprés restauration d’'un poids suffisant,
permettant une bonne tolérance (le risque de iatrogénicité est corrélé au niveau de
dénutrition). Les ISRS n’ont pas montré de bénéfice dans la prévention de la rechute de 'AM
aprés restauration pondérale.

Les traitements neuroleptiques (risperidone, olanzapine, aripiprazole, hors AMM) n’ont
montré qu’un bénéfice limité sur la reprise pondérale et 'amélioration des symptomes
d’anorexie mentale chez I'adulte, leur utilisation n’est donc pas systématique. lls pourraient
atténuer la symptomatologie anxieuse et réduire 'hyperactivité physique problématique mais
il N’y a pas d’essai thérapeutiques dans 'AMP.

Psychothérapies et approches complémentaires

Les recommandations internationales soulignent I'importance d'impliquer la famille tout au
long du parcours de soins. Les approches psychothérapeutiques s’intégrent dans une prise
en charge pluri-disciplinaire individuelle et familiale, de préférence avec des professionnels
formés a la prise en charge de cette classe d’age et sensibilisés aux troubles des conduites
alimentaires. Ces approches psychothérapeutiques sont coordonnées par le médecin
coordinateur.

Le plan de prise en charge est a définir par le médecin coordinateur. Il est important de
soutenir la démarche de soins dans le temps, au fil des étapes du chemin de rétablissement,
et en incluant une phase de stabilisation et de prévention de rechute. Une réévaluation
périodique des modalités de soins par le médecin coordinateur est essentielle.

L’alliance thérapeutique est un défi et sera a rechercher/construire afin de faire émerger une
motivation au changement et une adhésion aux soins de la part de I'enfant.

La thérapie familiale (Family-based treatment) est devenue la principale approche
thérapeutique de premiére intention de I'anorexie mentale de I'enfant recommandée dans la
littérature scientifique (la seule évaluée). Cependant la FBT n’est pas encore ftrés
développée en France (peu de professionnels formés).

En France, les approches familiales seront souvent des thérapies familiales systémiques et
stratégiques, mais aussi des entretiens parentaux, des entretiens familiaux, des thérapies
multifamiliales, des groupes de parents, et des groupes de fratries proposées dans le cadre
d’une prise en charge plurisdisciplinaire.

L'objectif est d'établir une alliance thérapeutique avec tous les membres de la famille. Le
thérapeute établit une relation empathique et déculpabilisante. La famille est un allié dans la
prise en charge de I'enfant. Le thérapeute accompagne I'enfant et son entourage familial lors
des différentes étapes vers la guérison.

La thérapie cognitive et comportementale (TCC) est une option thérapeutique a l'efficacité
validée en premiére intention, pour les comorbidités de 'AMP chez I'enfant (troubles anxio-
dépressifs et TOC).

En I'absence de données suffisantes de la littérature scientifique concernant les approches
thérapeutiques suivantes chez lI'enfant, le bénéfice thérapeutique n’est pas établi. Elles
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peuvent étre proposées par certains experts en complément des thérapeutiques
recommandées (cf. supra). Pour chaque enfant, des objectifs thérapeutiques clairs seront
définis. Le médecin coordinateur des soins veillera cependant a garder un nombre
d’intervenants raisonnables dans la prise en charge de chaque enfant et ces prises en
charge complémentaires se feront en lien avec I’équipe pluri disciplinaire suivant I'enfant
et suivant le choix des familles.

Voici donc une liste de prises en charge complémentaires optionnelles, envisageables et
proposées par certains experts du groupe de travail. Les propositions listées ci-dessous ne
font pas toutes consensus au sein du groupe de travail.

e La thérapie multifamiliale (TMF) : propose de regrouper plusieurs familles afin de
créer un cadre et un réseau social thérapeutiques. Cette modalité combine des
approches de thérapie de groupe, de thérapie familiale et des éléments de thérapie
psychoéducative.

o La remédiation cognitive : propose des exercices cognitifs dans un style motivationnel
afin d’améliorer les stratégies cognitives et la flexibilité mentale des enfants avec
AMP.

o La thérapie cognitivo-comportementale : propose un travail ciblant notamment les
cognitions anorexiques et la rigidité.

o Les interventions thérapeutiques de mindfulness (thérapie en pleine conscience) :
peuvent aider en ciblant notamment I'anxiété.

e Les thérapies intégratives : reposent sur une approche croisée entre différents
courants psychothérapeutiques et visent a explorer les processus cognitifs en jeu
dans les troubles alimentaires, les questions identitaires, la gestion émotionnelle, le
processus de sociabilisation (ou de resociabilisation a la suite d’'une hospitalisation),
I'histoire personnelle de I'enfant.

o L’activité physique adaptée : propose d’aider a la gestion de I'hyperactivité physique
problématique en autorisant une activité physique adaptée, encadrée par un
professionnel formé, a certains enfants avec AMP dont I'état somatique le permet.

La psychomotricité : approche corporelle de relaxation

o Les thérapies de soutien : ont leur place a la phase initiale
Les approches motivationnelles (entretien motivationnel) : propose de travailler sur la
motivation au changement

e Les thérapies a médiation artistique, par exemple le théatre : propose de renforcer la
confiance en soi et en l'autre, d’'investir son corps et de le réapprivoiser, d’explorer
toute la palette émotionnelle (en réception et en émission), d’accroitre sa souplesse
psychique (expérimenter sa capacité a changer de regard, a s’adapter a des
situations nouvelles ou inattendues ...), de s’exposer au regard des autres.

o L’art-thérapie

e Le psychodrame

o Les thérapies individuelles psychodynamiques et d'inspiration analytiques : au cas
par cas, chez les plus agés, et avec I'adhésion de I'enfant aux soins

e La sophrologie

Les modalités de soins dépendent de I'offre locale de soins disponible, des choix de I'enfant
et de sa famille et des préconisations du médecin coordonateur. Dans tous les cas, on
veillera a travailler I'alliance et a rechercher I'adhésion de I'enfant et de sa famille aux soins
pluri-disciplinaires.
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4.4 Education thérapeutique et modification du mode de vie

4.4.1. L’Education Thérapeutique du Patient (ETP) avec une anorexie mentale
prépubére

L’ETP (en individuel et en groupe) a une place centrale dans la prise en charge de I'enfant
avec une anorexie mentale a début précoce. Rappelons que la démarche d’ETP englobe
aussi les parents. Elle est mise en ceuvre auprés des parents lors d’entretiens familiaux mais
aussi lors de groupes parents.

Les principales compétences a développer pour I'enfant avec AMP seront :
- Connaitre les symptébmes liés a la maladie et les principes d’'une alimentation
« normale »
- Prendre conscience de son comportement alimentaire « normal » et des symptédmes
liés a la maladie
- Manger « normalemement »
- Appliquer des techniques de gestion des émotions et d’affirmation de soi
- Savoir communiquer sur sa maladie et ses répercussions
Savoir solliciter de I'aide (famille, soignants)
Le referentlel de compétences détaillé du programme d’ETP du CRMR AMP est disponible
en Annexe 3.
Il est également important de retrouver la capacité a percevoir les signaux internes (faim,
satiéte...).
En l'absence de programme ETP dédié, une approche psychoéducative a destination de
I'enfant et de la famille est essentielle.

4.4.2. Scolarité

La plupart des enfants présentant un épisode d’AMP pourront suivre ou reprendre une
scolarité en milieu ordinaire. Avec I'accord de la famille, il est utile d’établir un lien avec
linfirmiére ou le médecin scolaire pour favoriser la compréhension et la bienveillance de
I'équipe éducative.

Certains aménagements et adaptations pédagogiques peuvent étre nécessaires,
I'établissement d’'un PAP permet un aménagement de I'emploi du temps qui facilite I'accés
aux différents espaces de soin. Cela peut permettre, par exemple, aprés une hospitalisation
de reprendre progressivement la scolarité. Une dispense temporaire de notation peut aussi
permettre de limiter 'anxiété scolaire chez certains enfants.

Un PAI peut étre mis en place pour permettre a I'enfant d’apporter des panier repas a la
cantine et autoriser la prise de collation lors des récréations. Le midi, I'enfant doit pouvoir
manger avec ses camarades dans un temps raisonnable sans que la durée du repas excéde
40 minutes.

Les enfants qui ont une reconnaissance de handicap de la part de la MDPH bénéficie d’'un
PPS qui se substitue au PAP.

Une dispense de sport est systématique lors de la phase de renutrition de I'enfant. La reprise
de l'activité sportive est parfois conditionnée a la prise de collations en complément de la
feuille de route alimentaire, en particulier lors de la phase initiale de reprise de l'activité
sportive.

Lorsque 'AMP devient chronique et que I'enfant a besoin d’étre réhospitalisé de maniere
itérative ou encore au décours d’une hospitalisation initiale & temps complet trés prolongée,
pour une forme d’AMP particulierement sévére et/ou comorbide, il peut étre nécessaire de
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construire un projet de soins-études avec I'enfant et sa famille, en hopital de jour ou en
hospitalisation temps plein.

4.5 Recours aux associations de patients

Les associations de patients et de famille de patients jouent un réle majeur dans 'information
sur les TCA, dans l'orientation des parents des enfants avec AMP vers une prise en charge
adaptée, grace a leur connaissance des réseaux locaux de soins et dans le soutien aux
familles. En effet, les parents sont souvent déstabilisés par la maladie de leur enfant et
parfois se sentent démunis, parfois coupables et isolés voire perdus. Or les parents et les
proches sont un élément majeur du rétablissement de I'enfant présentant un épisode d’AMP.
Il est essentiel de prendre soin d’eux aussi.

Les associations soutiennent les parents et les proches, les aident a comprendre les
troubles, les soins, a reprendre confiance en eux, a garder espoir et a devenir acteur de la
guérison de leur enfant, par des échanges et par la mise en place de groupe de parole. Elles
aident aussi les parents a acquérir des connaissances sur la pathologie de leur enfant.

Les associations d’'usagers peuvent aussi faciliter la mise en relation entre famille de
patients et soignants formés a 'AMP par des moyens de communication variés (flyers, site
internet, échanges de mails et échanges téléphoniques) facilitant in fine I'orientation vers un
centre de soins spécialisé pour une évaluation et une prise en charge adaptée.

Les associations contribuent aussi a la création d’'une alliance thérapeutique solide et dans
la durée entre soignants, enfant soigné et famille, ou chacun aura a faire preuve de qualité
d’écoute, de non-jugement, d’empathie. Elles facilitent ainsi I'élaboration conjointe d’un projet
de soins auquel la famille adhére sans réserve.

4.6 MDPH

La gravité et la durée d’évolution de la pathologie justifie une reconnaissance de handicap
par la MDPH.

Un certains nombre de prise en charge nécessaires dans 'AMP ne sont actuellement pas
remboursées par la sécurité sociale (consultation de psychologie et de diététique,
notamment).

Il est possible en accord avec les familles de solliciter TAEEH et un complément auprés de la
MDPH, pour financer au moins en partie les soins non rembourseés.

Pour le volet scolarité, un PPS sera alors mis en place, formalisant les aménagements.

Pour faciliter la participation des parents aux soins des deux parents, une allocation
journaliere de présence parentale (AJPP) peut étre sollicitée.

5 Suivi

5.1 Objectifs

Suivi somatique et nutritionnel : état nutritionnel, croissance pondérale, staturale et IMC,
développement pubertaire, examen somatique, minéralisation osseuse, réexploration
d’éventuelles pathologies intriquées.

Suivi pédopsychiatrique et psychologique : pensées et comportements anorexiques, anxiété,
humeur, comorbidités psychiatriques, risque suicidaire, socialisation, accompagnement dans
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les processus d’adolescence et réexploration des facteurs déclencheurs potentiels du trouble
(y compris recherche de maltraitance, harcelement, traumatisme)

Nécessité de réévaluer trés régulierement si les modalités de suivi en cours demeurent les
plus adaptées a I'état clinique de I'enfant et de les réadapter si nécessaire.

5.2 Professionnels impliqués (et modalités de coordination)

Les professionnels de la santé cités précédemment restent impliqués dans le suivi des
enfants et adolescents atteints d’AMP.

Dans le suivi, la coordination s’appuyant sur une communication soutenue (courriers, mails,
appels téléphoniques...) entre ces acteurs est nécessaire. Le pédopsychiatre, le pédiatre
(généraliste ou endocrinologue) ou le médecin généraliste coordonne les soins. Idéalement
chaque enfant présentant une AMP rencontrera au moins une fois un endocrinologue
pédiatre pour un avis spécialisé.

5.3 Rythme et contenu des consultations

Suivi médical

Alternance de consultation pédopsychiatrique et de consultation somatique (Médecin
généraliste ou pédiatre) dont la fréquence initialement rapprochée sera réévaluée selon I'état
nutritionnel et psychiatrique de I'enfant avec AMP.

Suivi psychologique

Avec une fréquence initiale rapprochée et un espacement progressif au cours de I'année, si
I'évolution clinique de I'enfant le permet, a poursuivre au minimum pendant 1 an a partir de la
rémission clinique (disparition des critéres diagnostics) de 'AMP.

Suivi endocrinologique

La restauration de la trajectoire d’'IMC prémorbide permet I'amélioration du pronostic sur le
plan de la croissance, du développement pubertaire et osseux.

L’indication de traitement hormonal substitutif par les stéroides sexuels (THS) n’est pas
systématique et doit étre discutée au cas par cas, selon I'évolution, la durée et la sévérité du
TCA, l'adge de l'enfant et en cas de retard pubertaire prolongé, en concertation avec
I'endocrinologue pédiatre. Les doses d’induction pubertaire sont : 17-B-Oestradiol, 1/10éme
dose substitutive adulte, soit 2 ug/j par voie transdermique a doses progressivement
croissantes pendant 2 ou 3 ans et adjonction de progestérone naturelle en fin de
développement pubertaire (age osseux de 13 ans chez la fille). Chez le gargon:
administration de testostérone retard (1/10éme dose adulte) toutes les 3 semaines au début
de linduction pubertaire puis a doses progressivement croissantes jusqu’'a la dose adulte
soit un age osseux de 15 ans chez le gargon. A partir de la fin de la puberté, un traitement
au long court par testosérone retard IM toutes les 3 semaines ou per cutanée pourra étre
envisagé en cas de TCA sévére et prolongé.

Chez la jeune fille en stade IV de puberté (avec un age osseux supérieur a 14 ans), le 17-3-
oestradiol transdermique (avec progestérone cyclique) pourra étre proposé en cas
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d’hypogonadisme hypogonadotrope fonctionnel persistant dans les formes d'anorexie
mentale sévéres et prolongées.

Le traitement par bisphosphonate est réservé aux situations fracturaires ostéoporotiques
aprés avis en réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP).

En cas de ralentissement prolongé de la croissance, I'utilité d’un traitement par hormone de
croissance (GH) en vue d’'un rattrapage statural a été démontrée dans certains cas. La
prescription de GH (35 ug/kg/j par voie sous cutanée, quotidienne, hors AMM), ne peut étre
décidée que par un endocrinologue pédiatre spécialisé dans les TCA et uniquement chez un
enfant suffisamment renutri, aprés évaluation hormonale de I'ensemble des axes
hypophysaires, évaluation de lintégrité des gonosomes sexuels chez la fille (caryotype ou
fish sur les gonosomes), de I'imagerie de la région hypothalamo-hypophysaire par IRM, de la
maturation osseuse et avant soudure des cartilages de conjugaison. Avant de proposer ce
traitement, 'équipe médicale doit s’assurer que :

- 'enfant est suffisamment renutri et depuis suffisamment longtemps (au moins 6 mois)
- sa vitesse de croissance est inférieure a 2 cm/an depuis au moins 18 mois

- son age osseux est inférieur ou égal a 13 ans chez les filles et inférieur ou égal a 15 ans
chez les garcons

Ce type de décision doit étre validée en RCP a laquelle participe un endocrinologue pédiatre
(organisée par un centre de référence maladies rares - CRMR AMP ou Centre de Référence
Maladies Endocriniennes de la Croissance et du Développement).

« Prescription au titre d'un accés compassionnel en dehors du cadre d'une autorisation de
mise sur le marché ».

La procédure suivie doit étre inscrite au dossier médical du patient.
(https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article Ic/LEGIARTI000042669171/2021-07-01) JORF
n°0151 du 1 juillet 2021)

5.4 Examens complémentaires

Bilan biologique, hormonologique : fréquence et contenu a adapter a I'état clinique, a la
croissance et a la puberté ainsi qu’aux éventuels traitements hormonaux associés.

La surveillance prolongée de la fonction gonadotrope et de I'imprégnation hormonale chez la
fille et chez le garcon sera réalisée. Concernant I'évaluation de I'estrogénisation elle se fera
sur les données de I'échographie pelvienne par voie suspubienne, selon l'appréciation de
I'endocrinologue pédiatre.

Un &ge osseux de contrble sera réalisé si retard de croissance statural et retard pubertaire,
en veillant a ne pas répéter inutilement cet examen trop souvent (fréquence a I'appréciation
de I'endocrinologue pédiatre, généralement annuelle).

Le contréle de l'ostéodensitométrie osseuse a deux ans et ultérieurement pourra étre
envisagé selon I'évolution du trouble.
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5.5 Transition enfant-adolescent et adolescent-adulte dans le parcours de
soins

Il est essentiel d’assurer une continuité dans le parcours de soins des enfants, adolescents
et adultes dont la pathologie peut évoluer sur plusieurs années.

La communication entre les différentes équipes est importante.

Il convient de prévenir les ruptures de soins a tout &ge en anticipant et en accompagnant les
enfants et leurs familles lors de ces transitions entre équipes.
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Gestion des intéréts déclarés

Tous les participants a I'élaboration du PNDS sur I'’Anorexie Mentale a début Précoce ont
rempli une déclaration d’intérét disponible sur le le site internet du centre de référence
http://crmerc.aphp.fr/pathologie/anorexie-mentale-enfant/

Les déclarations d’intérét ont été analysées et prises en compte, en vue d’éviter les conflits
d’intéréts, conformément au guide HAS « Guide des déclarations d’intéréts et de gestion des
conflits d’intéréts » (HAS, 2010).

Modalités de concertation du groupe de travail multidisciplinaire

Six réunions en visioconférence ont été organisées aux dates suivantes :
-17/11/2021
- 14/01/2022
- 16/03/2022
- 08/04/2022
- 13/05/2022
- 17/06/2022
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Annexe 2. Coordonnées du(des) centre(s) de référence, de
compétence et de(s) I’association(s) de patients

e Centre de Référence Maladie Rare Anorexie Mentale Prépubére
AP-HP - CHU Robert Debré - Service de psychiatrie de l'enfant et de
I'adolescent
48 bd Seérurier 75019 Paris

e Centre de Compétence Maladie Rare Anorexie Mentale Prépubére
AP-HM - Hoépital Salvator - Service de psychiatrie de I'enfant et de I'adolescent
249 bd de Sainte Marguerite, 13009 Marseille

e Centre de Compétence Maladie Rare Anorexie Mentale Prépubére
Centre Hospitalier Henri Laborit - Service de psychiatrie de I'enfant et de
I'adolescent
370 avenue Jacques Coeur 86021 Poitiers

e FNA-TCA chez Mme Danielle Castellotti 11, rue Hoche 94210 Saint-Maur-
des-Fossés

e Centre de Référence Maladies Endocriniennes de la Croissance et du
Développement
AP-HP Nord - CHU Robert Debré - Service d’endocrinologie pédiatrique
48 bd Sérurier 75019 Paris

Autres ressources : Filiere de santé maladies rares endocriniennes Firendo
http://www.firendo.fr
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Annexe 3. Référentiel de compétences du Programme d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) avec
une anorexie mentale prépubére du CRMR AMP, Hépital Robert Debré, AP-HP, Paris.

Connaitre les

Prendre conscience que ce trouble est une maladie

alimentation
« normale »

symptomes Connaitre la maladie

liés a la - s =

maladie Connaitre les différents symptémes
Connaitre la physiopathologie de la maladie (facteurs favorisants, facteurs précipitant, facteurs pérennisant)
Connaitre les petits symptdmes (comportements anorexiques comme cacher de la nourriture, couper en tout petit, etc...) et
leurs liens avec la maladie (« cercle vicieux »)
Connaitre des stratégies alternatives aux comportements anorexiques

Connaitre les | Définir ce qu’est I'alimentation intuitive, I'orthorexie, la restriction cognitive

rincipes . — - - . , ———
z’unep Savoir quels sont les intéréts de manger, de quoi le corps a besoin pour grandir et se développer, les intéréts de la

renutrition

Connaitre l'intérét et définition du poids minimum de bonne santé

Citer les différents TCA

Connaitre les familles d’aliments

Savoir choisir un élément de chaque famille a chaque repas
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Connaitre les principes diététiques de diversification/choix variés
Observer que la diversification se fait d’elle méme

prendre Reconnaitre la sensation de faim, de satiété, d'appétit, de rassasiement spécifique
conscience de — - .

son Identifier ses « aliments réconfort »

comportement | Repérer ce qu’est une ration suffisante

alimentaire

"normal”

Prendre Identifier les symptémes présents chez soi (y compris cognitions, comportements anorexiques)
conscience

des identifier les aliments « faciles » « difficiles » « impossibles »

symptémes _ P

liés a la | Mesurer la présence de la maladie

maladie Se situer sur le chemin de la guérison

"Manger Diversifier progressivement

normalement” "Eaire un choix varié a partir de I'équilibre alimentaire (variétés d'aliments)

Manger calmement, en prétant attention aux godts, textures, saveurs

Manger en collectivité, sous le regard des autres, éventuellement non malades

Savoir entretenir une ambiance conviviale autour du repas (ne pas étre focalisé sur son assiette, écouter ce qui se dit,
entretenir la conversation, etc..)
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Appliquer des
techniques de
gestion des

Connaitre les techniques de recherche de solution (brainstorming, fleche descendante, balance décisionnelle, acceptation,
échelle des valeurs, etc...)

Pratiquer la relaxation abdominale

d’affirmation
de soi

émotions . — .
Appliquer les principes du mindfulness
Appliquer les principes de la fleche descendante, des pensées alternatives
Appliquer les techniques cognitivo-comportementales d'auto-apaisement
Appliquer les | Mettre en ceuvre les différents modes de communication
techniques

Décrire ce qu'est l'inhibition, I'agressivité, I'assertivité

Mettre en
pratique les
principes
d’une

alimentation
« normale »

Laisser une partie de la ration

Manger suffisamment dans n'importe quelle situation
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Savoir
communiquer
autour de sa
maladie

Expliquer sa maladie

Identifier ce qu’on a envie de partager ou non

Accepter
laide de Ila
famille

Dire quand on est en difficulté

Accepter d’appliquer les techniques de recherche de solutions en famille

Accepter
I'aide des
soignants

identifier ses qualités et ses points forts

- identifier ce qui nous aide dans la lutte contre la maladie

Identifier ce qui nous freine dans la lutte contre la maladie
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Annexe 4. Outil a destination du clinicien : Méthode pratique de
détermination du Poids Minimum de Bonne Santé

Outil a destination du clinicien :
Méthode Pratique de

Détermination du Poids Minimum de Bonne Santé

Dr A. Ayrolles et Dr C. Stordeur, CRMR AMP, service de psychiatrie de 'Enfant et de
'adolescent, Hopital R. Debré, AP-HP, Paris

Chez les patient.e.s présentant un diagnostic d’anorexie mentale a début
précoce, une renutrition insuffisante impacte négativement le pronostic de
croissance et le développement pubertaire.

La définition d’'un objectif de poids minimum de bonne santé (PMBS) individualisé et
basé sur la trajectoire d'IMC antérieure a I'apparition du trouble du comportement
alimentaire est nécessaire.

Il est nécessaire de proposer un protocole de détermination standardisé du PMBS
pour chaque enfant. Les courbes de croissance et d’'IMC sont indispensables a cette
détermination.

Le PMBS est déterminé sur la base de la trajectoire d’IMC pré-morbide du
patient. La cible d'IMC est d’abord déterminée (3°me, 10°me, 25éme 5Qéme gy 758me
percentile ou parfois un percentile intermédiaire de « milieu de couloir ») puis un
produit en croix avec la taille du patient (au moment de I'entrée en hospitalisation) est
réalisé pour calculer le PMBS :

PMBS (kg) = IMC cible (kg/m?) * taille actuelle (m)?

Le résultat du calcul du PMBS est arrondi au 0.5 supérieur (exemples : 22,1 > 22,5 ;
22,4>225; 22,6>23).

La détermination du PMBS peut étre réalisée de fagon collégiale, en particulier en
cas de courbe d’'IMC antérieure a la maladie pathologique (par exemple: surpoids).
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Exemples de courbes et choix du couloir d'IMC cible

¢ Voici 'exemple d’'une patiente de 9 ans présentant une chute de son IMC a
I'age de 9 ans. La courbe d’'IMC est légendée en percentile.
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On observe donc une trajectoire d’'IMC pré-morbide réguliére entre le 3 et le 10°™me
percentile de I'dge de 3 ans a I'age de 8 ans % (avec 1 point au-dessus du 10°™me),

Sur la base de la courbe en percentile, un objectif de reprise d'IMC au 10°me
percentile correspondrait a un IMC cible= 14 kg/m?

PMBS = IMC cible * taille actuelle? = 14*1,312 = 24 kg.
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¢ Certains patients présentent un surpoids ou une obésité précédant I'épisode
d’anorexie mentale. L’objectif de renutrition doit alors cibler la trajectoire d'IMC
précédent le surpoids ou I'obésité, souvent le 75 p. d’IMC.

Voici la courbe d'IMC d’un jeune patient de 12 ans.
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Age (années)

La trajectoire pré-morbide avant 6 ans oscille entre le 50°™¢ et le 75°™ percentile
avec un point au-dessus du 75°™ p. a 5 ans 4 mois.

Un objectif d'IMC cible au 75 percentile correspondrait a un IMC =18,5 kg/m?

PMBS = IMC cible * taille actuelle? = 18,5*1,46%= 39,43 soit PMBS = 39,5.
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¢ Certains patients présentent une trajectoire d'IMC en surpoids depuis
'enfance. Dans ce cas, il ne s’agit pas de retrouver un IMC en surpoids, nous
fixons donc un objectif d'IMC cible au 75°™¢ percentile.

Voici la courbe d'IMC d’une jeune patiente de 13 ans.
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Pour chaque enfant, le poids et |a taille doivent étre mesurés régulierement.

L'IMC au 75%™¢ percentile est a 20,5 kg/m>.

PMBS = IMC cible * taille actuelle? = 20,5*1,68°= 57,86 soit PMBS = 58kg.
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¢ Dans d’autres cas la trajectoire d'IMC présente de nombreuses oscillations. I
est plus difficile de déterminer le PMBS.
¢ Voici la courbe d’un jeune patient de 10 ans.
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L'IMC pré-morbide oscille entre le 50°™¢ et le 97°™¢ percentile. Nous avons établi
I'IMC cible au 75°™¢ percentile, soit 17,5 kg/m?.
PMBS = IMC cible * taille actuelle? = 17,5*1,372= 32,84 soit PMBS = 33kg.

39

Centre de référence Maladie Rare Anorexie Mentale a début Précoce
Hépital Robert Debré, AP-HP, Paris / Date de publication 15/07/2022



40

Centre de référence Maladie Rare Anorexie Mentale a début Précoce
Hépital Robert Debré,AP-HP, Paris / Date de publication 15/07/2022



Annexe 5. Anomalies du bilan standard et hormonologique dans I’anorexie mentale.

D Corinne Blanchet - Maison de Solenn, AP-HP, Paris.

Modifications adaptatives au

TCA

VV VYV VVY V VYV VVVY V

A7

Anémie normochrome
normocytaire (30%)
Leuco-neutropénie (30%)
Hypokaliémie (20 %)
Hyponatrémie (10 %)
Créatinine, urée
insuffisance rénale
fonctionnelle
Glycémie a
(<0.7 g/l)
Hypercholestérolémie
totale

Hyperferritinémie

ALAT, ASAT < 5N (45%)
Vitamines D, B9, Folates:
déficits variables (38%)

jeun basse

FT3 basse avec TSH
normale

IgF1 basse

Estradiol ou testostérone
basse avec LH et FSH non
augmentées

cortisolurie des 24HO00
augmentée

Modifications reflétant une
mauvaise
TCA

tolérance au

» Pancytopénie (3%):
hypoplasie a aplasie
+/- dégénérescence
gélatineuse de la
moelle osseuse

» ALAT, ASAT >10 N

» Cétonurie (cétose de
jelne)

» Insuffisance hépato-
cellulaire (diminution
facteur V, TP, hypo-
albuminémie) :
exceptionnelle

» Insuffisance rénale
sévére aigue avec
anomalies
meétaboliques
(hyperkaliémie,
acidose) ou
chronique (anémie)

» Rhabdomyolyse
(CPK élevées)
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Modifications
mauvaise

reflétant une
tolérance a |la

renutrition (SRI**)

*%

Hypophosphorémie
Hypomagnésémie
Hypokaliémie

Carence vitamine B1
Hémolyse
Thrombopénie
Cytolyse hépatique
Hypo ou hyperglycémie
CPK élevées

VVVVYVYVVYY

Syndrome de renutrition

inappropriée

Modifications

d’un

évocatrices
diagnostic

intriqué/diagnostic
différentiel

>

V VYVVVVY 'V

Syndrome
inflammatoire (CRP
etlou VS  élevée,
hyperleucocytose)
Anémie sévére et/ou
ferriprive
Thrombopénie isolée
Hyperkaliémie
Hyperglycémie
Hypoalbuminémie
ACTH, Cortisol (matin)
effondrés

TSH augmentée ou
indétectable
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Annexe 6. Autres

» Critéres diagnostiques DSM 5 et CIM 10 et CIM 11

* Critéres diagnostiques DSM 5

A. Restriction des apports énergétiques par rapport aux besoins conduisant a un
poids significativement bas compte tenu de l'adge, du sexe, du stade de
développement et de la santé physique. Est considéré comme significativement bas
un poids inférieur a la norme minimale ou, pour les enfants et les adolescents,
inférieur au poids minimal attendu.

B. Peur intense de prendre du poids ou de devenir gros, ou comportement
persistant interférant avec la prise de poids, alors que le poids est significativement
bas.

C. Altération de la perception du poids ou de la forme de son propre corps,

influence excessive du poids ou de la forme corporelle sur I'estime de soi, ou manque
de reconnaissance persistant de la gravite de la maigreur actuelle.

Note de codage : Le code CIM-9-MC pour 'anorexie mentale est 307.1, quel que soit
le sous-type. Le code CIM-10-MC dépend du sous-type (voir ci-dessous).

Spécifier le type :

(F50.01) Type restrictif : Pendant les 3 derniers mois, la personne n’a pas présenté
d’accés récurrents d hyperphagie (gloutonnerie) ni recouru a des vomissements
provoqués ou a des comportements purgatifs (c.-a-d. laxatifs, diurétiques,
lavements). Ce sous-type décrit des situations ou la perte de poids est
essentiellement obtenue par le régime, le jeune et/ou I'exercice physique excessif.
(F50.02) Type accés hyperphagiques/purgatif : Pendant les 3 derniers mois, la
personne a présenté des accés récurrents de gloutonnerie et/ou a recouru a des
vomissements provoques ou a des comportements purgatifs (c.-a-d. laxatifs,
diurétiques, lavements).

* Criteres CIM-10 de ’anorexie mentale F50.0

Le diagnostic repose sur la présence de chacun des éléments suivants :

A. Poids corporel inférieur a la normale de 15 % (perte de poids ou poids normal
jamais atteint) ou index de masse corporelle de Quetelet inférieur ou égal a 17,5).
Chez les patients prépubéres, prise de poids inférieure a celle qui est escomptée
pendant la période de croissance.

C. Une psychopathologie spécifique consistant en une perturbation de I'image du
corps associée a lintrusion d’une idée surinvestie : la peur de grossir. Le sujet
s'impose une limite de poids inférieure a la normale, a ne pas dépasser.

B. La perte de poids est provoquée par le sujet par le biais d’'un évitement des «
aliments qui font grossir », fréquemment associé a au moins une des manifestations
suivantes : des vomissements provoqués, lutilisation de laxatifs, une pratique
excessive d’exercices physiques, I'utilisation de « coupe-faim » ou de diurétiques.

D.Présence d'un trouble endocrinien diffus de l'axe hypothalamo-hypophyso-
gonadique avec aménorrhée chez la femme (des saignements vaginaux peuvent
toutefois persister sous thérapie hormonale substitutive, le plus souvent dans un but
contraceptif), perte d’'intérét sexuel et impuissance chez 'homme. Le trouble peut
s’accompagner d’un taux élevé d’hormone de croissance ou de cortisol, de
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modifications du métabolisme périphérique de 'hormone thyroidienne et d’'anomalies
de la sécrétion d’'insuline.

E. Quand le trouble débute avant la puberté, les manifestations de cette derniére sont
retardées ou stoppées (arrét de la croissance ; chez les filles, absence de
développement des seins et aménorrhée primaire ; chez les gargons, absence de
développement des organes génitaux). Aprés la guérison, la puberté se déroule
souvent normalement ; les régles n’apparaissent toutefois que tardivement.
Diagnostic différentiel : le trouble peut s'accompagner de symptdmes dépressifs ou
obsessionnels, ainsi que de traits de personnalité faisant évoquer un trouble de la
personnalité ; dans ce cas, il est parfois difficile de décider s’il convient de porter un
ou plusieurs diagnostics. On doit exclure toutes les maladies somatiques pouvant
étre a l'origine d’'une perte de poids chez le sujet jeune, en particulier une maladie
chronique invalidante, une tumeur cérébrale et certaines maladies intestinales
comme la maladie de Crohn et les syndromes de malabsorption.

* Critéres CIM-11 de I’anorexie mentale 6B80

L’anorexie mentale se caractérise par un poids corporel considérablement bas pour
'age, la taille et le stade de développement de l'individu, qui n’est pas dd a une autre
affection médicale ou a lindisponibilité de nourriture. Un seuil communément utilisé
est un indice de masse corporelle (IMC) inférieur a 18,5 kg/m2 chez les adultes et un
IMC pour I'age en-dessous du 5éme percentile chez les enfants et les adolescents.
Une perte de poids rapide (p. ex. perte de plus de 20 % du poids corporel en 6 mois)
peut remplacer la directive du poids corporel bas dans la mesure ou les autres
criteres de diagnostic sont satisfaits. Les enfants et les adolescents peuvent ne pas
réussir a prendre du poids comme attendu selon la courbe de développement
individuelle plutét que de perdre du poids. Le poids corporel bas s’accompagne d’'un
schéma persistant de comportements destinés a empécher la restauration d’'un poids
normal, lesquels peuvent inclure des comportements visant a réduire I'apport
d’énergie (alimentation restreinte), des comportements de purge (p. ex. se faire
vomir, abuser des laxatifs) et des comportements visant a augmenter la dépense
d’énergie (p. ex. activité physique excessive), habituellement associé a une peur de
prendre du poids. Le faible poids corporel ou la silhouette mince est essentiel(le) pour
l'auto-évaluation de la personne ou est pergu(e) a tort comme étant normal(e) voire
trop gros(se).
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» Fiche clépsy Repérage et prévention de I'anorexie mentale chez

I'enfant
https://www.clepsy.fr/reperage-et-prevention-de-lanorexie-mentale-chez-lenfant/

Repérage et prévention de I'anorexie mentale chez I'enfant

Rédigé par Dr Anaél Ayrolles (psychiatre), Mme Héléne Poncet-Kalifa (psychologue) et Dr
Coline Stordeur (pédopsychiatre) - Centre de Référence Maladie Rare Anorexie Mentale a
début précoce — Service de psychiatrie de I'enfant et de I'adolescent — Centre d’excellence
des troubles du neurodéveloppement, Hopital Robert Debré, Paris, France

Troubles des conduites alimentaires

L’ANOREXIE MENTALE, QU'EST-CE QUE CEST ?

L’anorexie mentale est un trouble des conduites alimentaires avec un retentissement sur la
santé pouvant étre majeur.

Les enfants souffrant d’anorexie mentale présentent :

1) Des difficultés a maintenir un poids suffisant pour leur age et leur taille car ils mettent en
place des comportements visant a maigrir ou a ne pas prendre de poids (manger moins,
éviter certains aliments, se dépenser de fagon excessive...)

2) Une peur intense de grossir, qui vient occuper toute la place dans leurs pensées

3) Une perturbation de leur image corporelle : ils peuvent se voir trés gros alors qu’ils ne le
sont pas, porter une attention exagérée a certaines parties de leur corps (par ex : le ventre,
les cuisses)

C’est un trouble qui peut toucher les filles ET les gargons, quel que soit le milieu dans lequel
ils évoluent. Les premiers symptdmes peuvent apparaitre dés 6-7 ans.

C’est une maladie d’origine multifactorielle.

REPERER UN ENFANT AYANT UNE ANOREXIE MENTALE

Si la confirmation du diagnostic nécessite une évaluation médicale, certains signes chez
I'enfant peuvent faire questionner la présence d’'une anorexie mentale :

DANS SON RAPPORT AU CORPS

e Perd visiblement du poids

o Fait des malaises, a souvent la téte qui tourne

e Exprime des plaintes sur son corps ou des parties de son corps qu'il/elle trouve trop
gros, se compare a ses camarades

e Présente une pratique sportive intensive : fait du sport dans sa chambre de maniére
excessive et quotidienne, utilise des prétextes pour se lever fréquemment en classe,
court seul jusqu’a s’épuiser en récréation, monte de fagon répétée des marches
d’escalier, continue de charger inutilement son cartable malgré des rappels de
'adulte, s’assoie sur le rebord de sa chaise et adopte une posture gainée, réalise des
mouvements non nécessaires comme des balancements de jambe en continu,
demande fréquemment a sortir de la classe ou de table pour faire des allers-retours
aux toilettes, reste debout le plus possible

¢ Refuse de participer aux cours de natation
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Porte des vétements amples pour cacher son corps ou au contraire porte des
vétements moulants qui exposent sa maigreur

S’expose au froid en refusant de porter son manteau ou en portant des vétements
trop courts, inadaptés a la saison (dans le but de perdre plus de calories) ou en
coupant le chauffage dans sa chambre

DANS SON RAPPORT A L’ALIMENTATION

Ses camarades rapportent qu’il/elle ne mange rien a la cantine depuis plusieurs jours
ou mange toujours la méme chose. |l picore a table et /ou saute des repas

Ne participe pas aux godters en classe, refuse les bonbons et les sucreries

Tient trés fréquemment des propos qu’il n’est pas possible de remettre en question
autour de l'alimentation ou met en garde sur les aliments « gras » ou trop « riches »,
est hyper-focalisé sur 'amélioration de ses performances, sur son poids

Ne boit pas suffisamment

Rapporte des maux de ventre chroniques ou d’autres plaintes douloureuses
notamment apres les repas.

EN SITUATION D’APPRENTISSAGE

Son attitude ou ses performances scolaires ont changé

Présente des exigences marquées/excessives sur ses performances scolaires

Est fatigué(e)

Semble ralenti

A du mal a se concentrer, a écouter, semble perdu dans ses pensées

= Certains enfants souffrant d’anorexie peuvent maintenir longtemps de bons

niveaux de performances académiques et méme parfois s’investir de fagon
intensive dans le travail scolaire. Cela est en lien avec un tempérament
perfectionniste. Cependant, petit a petit, avec la dénutrition, le corps fonctionne
en mode « économie d’énergie » et apparaissent alors des difficultés de
concentration, un épuisement.

DANS SES RELATIONS AUX AUTRES

S’isole, reste seul en récréation, ne veut pas inviter ou étre invité
Participe moins aux conversations, aux activités avec ses amis

DANS SES MANIFESTATIONS EMOTIONNELLES

Semble triste
Manifeste de I'anxiété, par exemple en lien avec le travail scolaire
Est plus irritable
Se dévalorise
= Le perfectionnisme et 'obsession pour les bonnes notes peuvent entrainer une
anxiété, une insatisfaction qui retentissent sur I'estime de soi et le moral de
I'enfant.

Tous ces éléments isolés ou non doivent alerter lorsqu’ils se reproduisent réguliérement
pendant plus de deux semaines.

s justifient de prévenir les parents de I'enfant et de les orienter vers leur médecin traitant. Le
médecin scolaire peut également étre un interlocuteur privilégié dans pareil cas.
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Un malaise, un arrét complet de lalimentation et de [I'hydratation justifie d’alerter
immédiatement et I'enfant doit consulter un professionnel de santé sans attendre.

PREVENTION

Des messages éducatifs de non-jugement, d’acceptation de la diversité et d’approche
positive du corps peuvent étre abordés en famille, en cours de sport, en cours d’éducation
civique, en cours de sciences par exemple, afin d’encourager bienveillance, tolérance et
acceptation de soi et de prévenir le harcélement et les moqueries. Certains enfants
traversant un épisode d’anorexie mentale étaient auparavant en surpoids ou obéses.
Beaucoup avaient souffert de moqueries.

La prise en charge des symptomes de stress ou de détresse psychologique des enfants est
également importante. En effet, sans prise en charge, certains peuvent développer
secondairement une anorexie mentale ou d’autres maladies psychiatriques.

LES PIEGES A EVITER
La mauvaise compréhension des campagnes de prévention de I’obésité

Si les messages de prévention du surpoids et de I'obésité sont justifiés, il est nécessaire
d’étre vigilant sur la maniére de présenter ces messages et sur la population qui va les
recevoir. Certains enfants anxieux ou trés soucieux de respecter les régles peuvent les
appliquer de fagon excessive.

Par exemple : « Pour votre santé, évitez de grignoter entre les repas » peut faire croire a
certains enfants que « c’est mal de prendre un goQter » alors que les enfants ont besoin de 4
repas par jour ! ou encore « Pour votre santé, évitez de manger trop gras, trop sucré, trop
salé » peut étre compris comme une interdiction de consommer du beurre, de la créeme, de
I'huile, du sucre, des bonbons, des gateaux, des chips, des biscuits apéritifs... ce qui n’est
pas le but du message !

Cela peut alors favoriser le développement d’un trouble des conduites alimentaires.

La stigmatisation des personnes avec un surpoids ou une obésité peut également contribuer
au développement d'un trouble des conduites alimentaires chez certains enfants qu’ils soient
Ou non en surpoids.

Une alimentation adaptée doit étre diversifiée, répondre aux besoins nutritionnels de I'enfant
mais aussi remplir une fonction sociale et de plaisir. Les messages de santé publique ne
doivent pas cibler le poids mais le bien-étre physique, mental et social de I'enfant.

Les comparaisons de poids en sport
De méme les comparaisons de poids entre enfants (a fortiori entre enfants de tailles
différentes), les remarques sur la silhouette, ou sur la taille peuvent focaliser les

préoccupations de I'enfant sur son corps et favoriser le développement de troubles.

Les enfants n'ont pas tous la méme morphologie et ne débutent pas tous leur puberté au
méme age.
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Le regard sur la santé mentale

Lorsqu’un enfant présente ou est suspecté de traverser un épisode d’anorexie mentale, les
réactions de ses camarades peuvent varier. Certaines rumeurs conduisent parfois a isoler
davantage I'éléve et peuvent majorer ses difficultés. Il est nécessaire de les prendre en
compte et d’agir face a ces rumeurs.

Elles refletent parfois la mauvaise compréhension des maladies psychiatriques ou les
craintes des autres enfants et renforcent la stigmatisation. |l est nécessaire de démystifier la
maladie en donnant aux enfants une information appropriée a leur age. |l peut étre utile pour
un enseignant de travailler directement avec I'enfant ou le groupe d’enfant qui initie/perpétue
la rumeur en leur rappelant le caractére confidentiel et personnel d’un diagnostic médical.

Les éléves peuvent étre responsabilisés sans étre culpabilisés “Pourrais-tu m’aider a stopper
les rumeurs sur XX en étant vigilant auprés de tes camarades...”

Des inquiétudes pour un enfant ?

Souvent, méme devant des difficultés marquées, I'enfant insiste pour dire qu’il va bien : un
des symptémes de I'anorexie est la difficulté a reconnaitre la présence ou la sévérité de la
maladie. La dénutrition peut avoir des conséquences au niveau cérébral et rendre difficile la
perception de ses propres difficultés. Il est important que les adultes qui suspectent une
anorexie mentale chez un enfant fassent part de leurs inquiétudes aux parents.

Les enfants ayant un surpoids ou une obésité doivent également pouvoir bénéficier d’'un
accompagnement par des professionnels de santé.

En tant que parents, il est important de consulter un médecin pour son enfant au moindre
doute et d’avoir un suivi biannuel préventif de la santé de leur enfant auprés du médecin
traitant.

L’anorexie mentale de I'enfant est une maladie grave. Le repérage précoce est essentiel, il
améliore le pronostic. Les grands enfants consultent moins souvent leur médecin traitant que
les plus jeunes. Les enseignants et les autres professionnels travaillant avec les enfants sont
donc des maillons clés du repérage de cette pathologie, aux cétés des parents et des
proches. lls peuvent également étre des acteurs de prévention en prénant des messages de
tolérance et en luttant contre le harcélement.
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» Fiche clépsy Ressources pour les parents ayant un enfant

présentant un épisode d’Anorexie Mentale Prépubére
https://www.clepsy.fr/ressources-pour-les-parents-ayant-un-enfant-souffrant-d-une-
anorexie-mentale-a-debut-precoce/

Ressources pour les parents ayant un enfant présentant un
épisode d’Anorexie Mentale Prépubére

Dr Coline Stordeur et Dr Vincent Trebossen, pédopsychiatres, Hélene Poncet-Kalifa,
psychologue cognitivo-comportementaliste, Lucile Noél, psychologue, thérapeute familiale,
Florence Bergametti, diététicienne.

Centre de Référence des Maladies Endocriniennes de la Croissance et du Développement
Centre de Référence Maladies Rares Anorexie Mentale a Début Précoce

Hépital Universitaire Robert Debré — APHP, Paris.

L:j FFAB

Fédération Francaise Anorexie Boulimie
Avec le soutien de la Fédération Francaise Anorexie Boulimie (FFAB) —~www.ffab.fr

French Federation Anorexia Bulimia
(anciennement AFDAS-TCA)

Qu’est-ce que I’Anorexie Mentale chez I’enfant prépubére ?

C’est une maladie rare qui touche entre 1 et 3 enfants pour 100 000. On retrouve une
maijorité de filles souffrant de cette maladie mais les gargons aussi peuvent étre atteints.

L’enfant qui souffre d’anorexie refuse de maintenir un poids minimum normal pour son age et
sa taille, a une peur intense de prendre du poids et souvent une perturbation de son image
corporelle. Parfois le tableau est plus trompeur au début de la maladie avec, des maux de
ventre et une réduction qualitative (I'enfant supprime des aliments) et quantitative (diminution
de la quantité de nourriture) des apports alimentaires sans que I'enfant exprime des pensées
anorexiques. Les pensées anorexiques sont des pensées qui viennent toutes seules et qui
sont le reflet du mal-étre que ressent I'enfant (exemple : « je suis trop gros(se) ; mon ventre
est énorme ; jai peur de grossir »). La maladie débute avant 'adolescence et avant les
premieres regles chez les filles. Elle peut étre diagnostiquée dés I'age de 8 ans.

C’est une maladie grave avec un impact physique et psychologique sur le fonctionnement
des enfants. L’anorexie mentale a début précoce a des effets potentiellement irréversibles
sur la croissance, la puberté, la minéralisation osseuse et le développement cérébral. Il est
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essentiel de prendre en charge les patients atteints le plus t6t possible mais souvent le
diagnostic est retardé. Le début de la maladie est parfois insidieux.

L’anorexie mentale peut menacer le pronostic vital du patient ou de la patiente. Cependant la
plupart des enfants en guérira ou verra son état de santé s’améliorer en grande partie. Cette
maladie n’est pas constitutionnelle, ni une fatalité. Cette évolution favorable est rendue
possible par la mobilisation coordonnée des soignants et par l'investissement de la famille,
en lien avec les professionnels.

Les Signaux d’alerte de I’Anorexie Mentale Prépubeére

Un enfant est un étre en développement donc en croissance. Un enfant en bonne santé doit
toujours prendre du poids et grandir au fil des trimestres, toute stagnation du poids et a
fortiori de la taille doit alerter. Un enfant qui perd du poids ou dont le poids stagne doit
pouvoir bénéficier d’'une consultation médicale rapidement.

Si votre enfant arréte totalement de boire et/ou de manger pendant 24h alors c’est une
urgence : prenez un avis médical sans tarder.

Le fait de sauter des repas ou de supprimer des aliments « gras » ou « sucrés » ou trop «
riches », un enfant qui réduit progressivement ses apports alimentaires, qui ne finit plus son
assiette, qui ne prend plus ni dessert ni entrée... tous ces éléments isolés ou non doivent
alerter lorsqu’ils se reproduisent régulierement pendant plus de deux semaines. lls justifient
un échange téléphonique ou en visioconférence avec le médecin traitant de I'enfant.

Parfois, ce sont des maux de ventre chroniques ou d’autres plaintes douloureuses qui sont
au premier plan et entrainent initialement la réduction des apports alimentaires.
L’amaigrissement n’est souvent remarqué que secondairement. En 'absence d’une autre
cause retrouvée a ses douleurs et aprés avis d’'un pédiatre, il faudra savoir évoquer
'anorexie mentale.

Enfin, la pratique sportive de plus en plus intensive doit inciter a une vigilance notamment
sur les apports alimentaires et sur I'objectif poursuivi au travers de cette hyperactivité.
L’enfant cherche-t-il @ maigrir, a étre trés musclé, a ne plus avoir de gras ? Au moindre
doute, prendre conseil auprés d’un professionnel de santé.

Au quotidien, a la maison, nos recommandations :

— Faites preuve de cohérence éducative, les regles doivent étre les mémes avec chacun des
deux parents, ainsi ce sera plus simple pour votre enfant.

— Informez-vous pour mieux comprendre la maladie de votre enfant et échangez avec
'équipe qui vous suit.

— Travaillez en partenariat avec les professionnels de santé.

— Apprenez comment parler de la maladie avec votre enfant.

— Mais ne vous focalisez pas exclusivement sur la maladie.

— Continuez a vivre et a prendre aussi soin de vous, et du reste de la famille.

Vous pouvez aider votre enfant | Soyez-en convaincus.
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Troubles anxieux et TOC sont des maladies souvent associées a I'anorexie mentale.

Les professionnels de santé, vos personnes ressources.

La prise en charge habituelle d’un enfant souffrant d’anorexie mentale, fait intervenir
plusieurs professionnels qui se coordonnent entre eux, d’ou de nombreux rendez-vous et
déplacements. Le pédiatre ou le pédopsychiatre ou le médecin traitant (généraliste) joue le
rle de « chef d’orchestre » des prises en charge.

Souvent les prise en charges suivantes sont proposées aux enfants avec une anorexie
mentale :

— Suivi pédopsychiatrique
— Suivi somatique (pédiatre ou médecin généraliste)
— Suivi de la croissance et du développement pubertaire (endocrinologue pédiatre)

— Suivi en thérapie individuelle (Thérapie Cognitivo-Comportementale ou approche
intégrative)

— Suivi en thérapie familiale
— Suivi diététique
— Education thérapeutique du patient et de la famille

— Possibilité de rencontrer l'assistante sociale si besoin d’aide pour des démarches
administratives ou d’aides financiéres (si difficultés en lien avec la maladie) par exemple.

En cas d’'urgence (malaise, perte de connaissance, arrét complet de la prise d’aliment et/ou

de boisson, crise suicidaire...) les urgences restent ouvertes. Dans la mesure du possible,
prévenez votre médecin avant de vous déplacer.

Comment gérer les repas de votre enfant ?

Le principal est de rester ferme et bienveillant avec votre enfant. |l faudra aussi étre bien
organisé.

Avant les repas :

— Organiser les repas en fonction des objectifs alimentaires personnalisés/feuille de route
alimentaire de votre enfant.

— Planifier des menus a l'avance (sur une semaine par exemple) et les présenter a votre
enfant afin d’anticiper au mieux d’éventuelles difficultés.

— Maintenir des horaires fixes pour les quatre repas.
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— Si le repas reste un moment anxiogéne des exercices de relaxation et de respiration
peuvent étre fait avant chaque repas.

Pendant le repas :

— Rendre le cadre agréable et convivial : mettre de la musique, centrer la discussion sur des
sujets joyeux (le dernier livre/flm que vous avez aimé par exemple !), éviter toute
conversation autour de I'alimentation ou du poids.

— La préparation de I'assiette revient aux parents, si I'enfant se sert seul, les parents valident
les portions.

— Faire attention a la durée du repas (en moyenne 45 minutes pour le déjeuner et le diner et
30 minutes pour le petit-déjeuner et le godter) : si votre enfant prend trop de temps, n’hésitez
pas a le stimuler avec bienveillance régulierement. Au contraire s’il se précipite trop, l'inviter
a ralentir. Vous pouvez également utiliser un timer !

— Gérer les comportements alimentaires liés a la maladie (petites bouchées, tri alimentaire,
...) en le stimulant a faire autrement au cours du repas. Les objectifs peuvent étre fixés a
'avance en accord avec le médecin et le psychologue.

— Veillez aussi a ce que votre enfant s’hydrate suffisamment (en moyenne 1 a 1 litre 500
d’eau par jour, soit 1 a 2 verres d’eau par repas).

— Devant le blocage, I'opposition, la difficulté... NEGOCIER !
— Demander a I'enfant ce qu'il se sent capable de faire /de manger.
— Faites part de vos attentes a vous, pour l'aider a lutter contre la maladie.

— « On coupe la poire en deux ». Ainsi la maladie ne gagne pas tout a fait et le parent ne
perd pas entiéerement.

Aprés le repas :

— Privilégier une activité calme et plaisante aprés le repas (jeu de société, coloriage,
lecture...).

— Refaire des exercices de respiration et de relaxation si 'anxiété persiste ou si I'enfant
exprime des douleurs au ventre par exemple.

Rappelez-vous, qu’il n’y a pas UNE régle de gestion des repas, mais plusieurs. Toutes les
régles sont valables : gestion parentale un peu plus « directive » ou au contraire
organisation/négociation/planification avec son enfant, douceur, fermeté, manger en famille
ou s’isoler avec lui... Toute ces alternatives sont acceptables a condition d’obtenir le résultat
escompté : une prise alimentaire correcte (minimum) de son enfant. Chacun utilisera au
mieux ces conseils selon son fonctionnement familial et ses possibilités.

La premiére stratégie, c’est de demander a votre enfant ce qui pourrait 'aider a manger et de
le faire. Attention, la stratégie qui sera efficace un certain jour, une certaine semaine ne sera
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pas forcément valable tout le temps. Il faudra vous adapter. Savoir changer de stratégie
quand vous serez dans I'impasse et cela autant de fois que vous vous retrouverez bloqué.
Notez qu'une maniére de faire que vous aviez abandonnée auparavant peut redevenir
efficace. Soyez persévérant !

Comment gérer I’'angoisse ?

Dans I'anorexie mentale prépubére I'angoisse concerne souvent des préoccupations quant a
la prise de poids et a 'apparence physique. Elle peut aussi porter sur la crainte du jugement
des autres, sur la peur de grandir, de voir sa silhouette se modifier, de devoir petit a petit
prendre une certaine indépendance. Les motifs d’inquiétudes peuvent étre variés
(préoccupations pour sa santé, son avenir, la santé de ses proches...).L’ anorexie apparait
plus souvent chez les sujets anxieux.

L’angoisse c’est quoi ?

A la différence de la peur qui est la pour nous avertir d’'un danger, I'anxiété est une tendance
a se faire du souci de fagon excessive a propos de quelque chose. C’est une sensation
pénible que I'enfant va, par certains comportements, chercher a éviter (évitement de certains
aliments, des situations de repas, d’inactivit¢) ou a apaiser (hyperactivité, restriction
alimentaire). Ces stratégies procurent dans un premier temps un certain sentiment de
controle.

Cependant, plus I'enfant évite une situation qui I'inquiéte, plus il se sent incapable de
I'affronter a nouveau. L’anxiété augmente en intensité et en fréquence, et les comportements
inadaptés pour I'apaiser avec. On se fait parfois davantage de souci a I'idée de faire quelque
chose en comparaison de l'anxiété réellement ressentie en réalisant cette action. En
revanche, lorsqu’on s’expose progressivement a une situation qui nous fait peur, c’est-a-dire
lorsqu’on se fixe de petits objectifs atteignables, graduellement, marche aprés marche,
I'anxiété va monter, puis va se stabiliser pendant un certain temps puis va redescendre. Et la
répétition de I'exposition a cette situation va permettre petit a petit a 'anxiété de diminuer en
intensité, de durer moins longtemps avant de redescendre.

C’est ce qu’on appelle le phénoméne d’habituation. La situation pourra alors étre vécue avec
de moins en moins d’inquiétude.
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Figures 1&2 : Schéma d’anxiété et courbe d’habituation
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Comment se manifeste I'anxiété ? Et que faire ?

— Dans son corps : aider votre enfant a repérer les manifestations physiques de son anxiété
(maux de ventre, gorge nouée...) et a s’apaiser par la pratique d’exercices de respiration
abdominale et de relaxation.

— Dans ses comportements : lorsque votre enfant recommence a faire quelque chose qu’il ne
faisait plus (par exemple lorsqu’il réintroduit un aliment qu’il ne mangeait plus) vous pouvez
lui rappeler comment fonctionne son anxiété afin de I'encourager. Il peut par exemple
mesurer son niveau d’anxiété sur 10 a chaque fois et remarquer si avec le temps et les
répétitions, ce niveau baisse petit a petit. Souvent en fin d’hospitalisation, les enfants
réalisent qu’ils sont de nouveau capables de réaliser des choses qui leur semblaient
inenvisageables a leur arrivée. lIs en retirent un sentiment de fierté.

— Le suivi thérapeutique avec le psychologue pourra aussi s'intéresser aux pensées
anxieuses.

Comment aider mon enfant envahi de pensées anorexiques ?

On parle souvent aux enfants souffrant d’anorexie mentale prépubére de « la petite voix de
'anorexie » pour mettre a distance des pensées qui parlent des craintes sur leur poids, sur
leur silhouette, de la peur de grossir, d’étre imparfait, de grandir. Ce sont des pensées
automatiques, qui viennent toutes seules et qui sont le reflet du mal-étre que ressent I'enfant.
Ces pensées générent des émotions désagréables et pour éviter ce ressenti, I'enfant va
mettre en place des comportements comme la restriction alimentaire, 'hyperactivité...

Elles ne sont pas forcément présentes ou identifiées chez les plus jeunes de ces enfants.

Que faire ?

L'idée est d'aider I'enfant a identifier ces pensées, a les repousser ou a reconnaitre le
caractére excessif de celles-ci. Cela n’est pas facile et cela prend du temps. Avec la
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dénutrition, ces pensées sont de plus en plus envahissantes. Elles apparaissent d’autant
plus lors des moments d’ennui et de solitude.

1) Quelles sont-elles ?

D’abord, si elles sont présentes, s’intéresser a « de quoi elles parlent ». Elles sont
intéressantes car elles nous renseignent sur ce qu’on redoute, sur ce qui nous fait le plus
peur. L'enfant peut avoir un petit carnet pour les noter ou les inscrire sur des petits papiers
qu’il placera dans une petite boite dédiée : « un coffre a pensées désagréables ». Cela lui
permettra de mettre a distance ces pensées et, petit a petit, de les identifier comme « la
petite voix de I'anorexie » qui déforme la réalité, exagere les conséquences redoutées. Il
peut aussi personnifier ces pensées de I'anorexie par un petit personnage qu’il aura dessiné.
Le travail de questionnement sur ces pensées et la recherche de pensées aidantes sera fait
avec un thérapeute. Apprendre a repérer ces pensées permet déja d’avancer.

2) Quand ? Dans quelles situations ces pensées sont le plus présentes ?

Cela nous renseigne sur les situations qui sont difficiles pour I'enfant et dans lesquelles il se
sent le plus fragile. Cela permet de préparer un petit « plan de bataille » pour se préparer a
traverser ces moments.

3) Détourner I'attention

Une « liste d’activités agréables qui me permettent de m’apaiser sans nuire a ma santé »
peut étre réalisée et accrochée dans la chambre de I'enfant par exemple. Il est important
qu’il y ait une variété de propositions réalisables. Voici quelques exemples : écouter de la
musique, parler a quelqu’'un qu’on apprécie, faire un jeu de société en famille, faire de la
peinture, écrire...

Comment gérer [I’hyperactivité ou l'usage problématique de
I’activité physique ?

Qu’est-ce que c’est ?

Dans l'anorexie mentale prépubére, lorsqu’on parle d’hyperactivité, nous faisons référence
au fait de réaliser une activité physique de maniére fréquente, intensive et excessive. Cet
usage problématique de I'activité physique vise a dépenser de I'énergie, a brller des calories
mais il est aussi en partie compulsif (involontaire). D’un point de vue hormonal, au début de
la restriction alimentaire, 'organisme adopte un réflexe de défense contre la dénutrition et
favorise une recherche active de nourriture qui donne lillusion d'un surplus d’énergie.
L’hyperactivité provoque un apaisement physiologique et permet aussi a I'enfant de lutter
contre les pensées liées a linquiétude de prendre du poids, a I'image corporelle, et contre
les symptdme anxieux et dépressifs . Le fait d’étre « inactif » génére souvent de la culpabilité
chez les enfants souffrant d’anorexie mentale prépubére.

Comment la repérer ? A quoi faire attention ?
— Activité sportive pratiquée de fagon excessive pour leur état

— Posture gainée dans les gestes du quotidien
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— Mouvements non nécessaires (bouger les jambes par exemple)

— Faire des activités debout plutdét qu’assis, avec parfois des évitements de situations qui
nécessitent d’étre assis (télévision, jeux de société...)

— Trouver des prétextes pour se déplacer (faire des allers-retours dans les escaliers sous
prétexte d’avoir oublié quelque chose par exemple)

— Activités de rangement intensif, ménage excessif

— Potentielle dissimulation : mettre un réveil plus tét le matin / en pleine nuit pour faire de
I'exercice en toute discrétion.

Pourquoi lutter contre ?

L’hyperactivité fragilise les os et ainsi augmente le risque de fractures spontanées. Elle
accentue la perte de poids et peut abimer durablement les muscles. Elle génére aussi une
dépendance : elle agit au départ comme un comportement qui apaise I'anxiété (a 'idée de
grossir par exemple). Cependant, pour obtenir cet apaisement de I'anxiété, il s’avere petit a
petit nécessaire d’augmenter l'activité physique. On observe alors une perte de contrble et
I'enfant ne parvient plus alors a faire certaines activités (aller au cinéma, jouer a des jeux de
société...). C’est un facteur pérennisant de la maladie étant donné son effet stimulant, qui
favorise le besoin d’étre actif en minimisant I'effet de la fatigue.

Comment réagir ?
— Repérer les comportements en eux-mémes / Repérer les excés par écrit.

— Repérer dans quelles situations votre enfant y a le plus souvent recours (cela peut étre un
indicateur des moments qui sont difficiles pour lui, aprés le repas par exemple).
L’accompagner dans la pratique d’exercices de respiration et de relaxation en prévision de
ces situations.

— Discuter avec votre enfant autour de ce qu’il se dit pour banaliser ou justifier cette activité.
— En parler avec un professionnel pour que votre enfant puisse étre averti des conséquences
négatives sur sa santé.

— Exposition au repos : programmer des temps de calme, en définissant un temps donné a
laide d’'un minuteur par exemple. Accompagner votre enfant dans la pratique de la
relaxation, assis ou allongé. La relaxation, petit a petit, pourra lui permettre d’apaiser son
anxiété d’'une fagon qui n’est pas mauvaise pour lui.

Réduction progressive de I'activité : Fixer de petits objectifs : « cette semaine je résiste a
telle activité », inviter son enfant a noter chaque jour a quel point il a réussi a résister a cette
activité (par exemple : 0 je n'ai pas du tout réalisé cette activité¢ — 10 aujourd’hui jai
énormément réalisé cette activité). Cela permet a votre enfant de visualiser ses progrés. Les
étaler sur une semaine par exemple permet de rester mobilisé méme s'il y a eu un jour ou il
n’'a pas réussi. Il est important de commencer par une activité qu’il se sent capable de
réaliser et qui le motive (par exemple « je reste assis pendant une partie de tel jeu que j’aime
beaucoup »). Il est aussi possible d’instaurer un tableau a points avec un systéme de
récompense. N’hésitez pas a vous tourner vers son pédopsychiatre ou son psychologue
pour étre guider dans sa mise en place si cet outil ne vous est pas familier. (fiche outil de
motivation au changement : Le tableau a point ou systéme d’économie de jeton)
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— Lui montrer la courbe d’habituation et lui rappeler les mécanismes de l'anxiété

— Vérifier que votre enfant est correctement couvert : avoir froid favorise I'envie de bouger.

Comment aider mon enfant face a la dysmorphophobie ?

La dysmorphophobie est une préoccupation excessive pour certaines parties du corps
considérées comme imparfaites. |l y a un décalage entre la silhouette réelle de I'enfant et
lidée qu’il s’en fait. L’enfant va alors se focaliser principalement sur ces parties du corps.
Cette attention exagérée va prendre beaucoup de place dans l'esprit de I'enfant et est
géneéralement un déclencheur de pensées anorexiques, de pensées négatives sur lui-méme.
Pour expliquer ce défaut d’attention, on parle souvent aux enfants de « la loupe de I'anorexie
». Cette « loupe » fait qu’on va se concentrer attentivement sur certaines parties de son
corps et les comparer a un idéal inatteignable. Cette focalisation sur des « défauts » entraine
une vision négative de lui-méme. Et cela, sans tenir compte de tous les autres éléments qui
interviennent dans ce qui fait les qualités d’'une personne : lorsqu’on regarde dans une loupe
on ne voit plus ce quil y a autour. Cela génére une grande détresse et fait écho aux
difficultés d’estime de soi et de confiance en soi. La dysmorphophobie est particulierement
présente lors de la reprise pondérale.

Comment la repérer ?

— Dans le choix des vétements amples qui pourraient masquer ces défauts ou au contraire
des vétements étroits pour pouvoir contréler visuellement ces zones.

— Par une tendance a se regarder de maniére excessive dans le miroir ou au contraire en
évitant toutes ces situations (refuser d’étre pris en photo par exemple).

— Par des postures, des fagons de se tenir visant a dissimuler ces parties du corps au regard
des autres (ne pas étre vu de dos, rentrer le ventre en permanence...)

Que faire ?

— Se débarrasser des anciens vétements trop petits, choisir des vétements a la bonne taille.
— Encourager I'enfant a choisir des vétements qui lui plaisent, qu’il trouve beaux.

— Comme évoqué pour les pensées anorexiques plus haut : repérer les situations les plus
compliquées et prévoir un petit plan d’action pour réagir (faire de la relaxation, aller parler a
quelqu’un, faire une activité agréable).

— Renforcer une vision plus globale du corps, qui dépasse les critéres esthétiques : qu’est-ce
que mon corps me permet de faire ? (« Grace a mes mains, je peux jouer du piano, je peux

dessiner », « jaime mes cheveux », « je suis souriante »)

— Prendre soin de son corps, si la situation n’est pas vécue trop difficlement (se faire de
jolies coiffures, se déguiser, effectuer des soins du corps : gommage, masques...).

— Renforcer I'estime de soi en soulignant les qualités de votre enfant.
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Comment aider mon enfant a développer son estime de soi ?

L’anorexie mentale s’accompagne généralement d’'une faible estime de soi, d’'une vision
négative sur soi-méme et d’'une anxiété quant au regard des autres. L’estime de soi se
construit petit a petit, par d’'infimes actions. Voici quelques pistes pour renforcer I'estime de
soi de votre enfant :

Souligner les qualités

Dire a son enfant ce qu'on aime chez lui (dans son caractére, ses comportements). Il est
préférable de s’intéresser aux actes (« jaime tes dessins », « c’est gentil de jouer avec ta
petite sceur », « tu me fais rire ») plutét qu’a la personne plus globalement (éviter les phrases
commengant par « tu ES dréle/gentil ». L’enfant remettra plus facilement en question ces
formulations car il n’est pas possible par exemple d’étre gentil en permanence, et il pourrait
du coup penser aux moments ou il ne I'est pas.

Exprimer votre affection a votre enfant

Intéressez-vous a ses godts, a ses passions, a ses loisirs afin de lui témoigner combien il est
digne d’intérét. Vous pouvez aider votre enfant a faire une liste de ce qu’il aime chez lui, de
ses qualités, de ses talents, de ses compétences.

Donnez 'exemple

Nous avons parfois trop tendance a nous dévaloriser nous-mémes devant notre enfant.
Confiez-lui des taches, demandez-lui de I'aide au quotidien, afin qu’il puisse étre fier de lui.
Aidez-le a considérer les difficultés qu’il rencontre non pas comme des échecs mais comme
des expériences qui permettent d’apprendre.

Aidez-le a exprimer ses émotions

Sac a compliments
Réalisez avec lui (et méme pour vous-méme) un « Sac a compliments » : tout au long de la
journée, I'enfant pourra noter sur des petits papiers les compliments entendus, les actions
dont il est fier, les bons moments et les placer dans ce petit sac. Il pourra les relire dans les
moments difficiles.

Carnet de victoires
Notez toutes les petites victoires contre la maladie dans un carnet dédié : cela permet de voir
le chemin parcouru, et les écrire dans un carnet permet une certaine discrétion. L’enfant qui
souffre d’anorexie mentale prépubére ressent souvent une certaine ambivalence quant aux
progrés qu’il a fait.

Encouragements
Pensez a encourager votre enfant lorsqu’il a essayé, méme s’il n’a pas réussi. Rassurez-le
sur votre soutien.

Et la fratrie dans tout ¢ca ?

La fratrie est impactée par la situation. L'ambiance a la maison s’est peut-étre dégradée, les
parents sont inquiets ou soucieux et les temps de repas sont devenus tendus ou parfois
conflictuels. L’enfant qui souffre d’anorexie a peut-étre changé d’attitude envers sa fratrie
(plus agressif, reste dans sa chambre, ne veut plus jouer comme avant, etc.).
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Il arrive que ce soient les fréres et sceurs qui aient alerté du changement de comportement
alimentaire de leur frére ou sceur.

Il est important de pouvoir parler avec eux de ce qui se passe, de les questionner sur ce
qu’ils ressentent (tristesse, colére, culpabilité ?). Les études scientifiques ont montré que ce
qui aidait les fréres et sceurs était de pouvoir maintenir leurs activités habituelles et d’avoir
des relations avec des personnes extérieures. Encouragez-les a maintenir le lien par
téléphone, mail, visio-conférence avec leurs amis et a poursuivre leurs activités de loisir. lls
ont aussi besoin d’avoir des informations claires sur I'anorexie qu’il faudra adapter en
fonction de leur age.

En bref : Questions / Réponses
1/ Le Poids Minimum de Bonne Santé, c’est quoi ? A quoi ¢a sert ?

Le PMBS ou poids minimum de bonne santé correspond a I'objectif de poids fixé par le
médecin de votre enfant. Ce PMBS est personnalisé, calculé par le médecin de votre enfant
et dépend de la corpulence de votre enfant avant la maladie. Ce poids doit permettre
notamment le redémarrage de la croissance et de la puberté. Il n’est pas gravé dans le
marbre. Au fil des mois et des années, ce PMBS évoluera puisque votre enfant est en
période de croissance. L’intérét d’atteindre le PMBS est toujours expliqué longuement a
votre enfant lors de son annonce ainsi que linterprétation de ses courbes de croissance
(poids et taille) et de corpulence (indice de masse corporelle).

2/ Mon enfant restreint volontairement son alimentation. Donc il le fait exprés ?

Non. Au début de la maladie, il y a souvent un simple régime et une perte de poids qui
s’accompagne d’'une phase d’exaltation. L’enfant se sent en cohérence avec ce qu'l
souhaite étre. Le contréle qu’il a sur son alimentation lui renvoie une image positive de lui-
méme et le rassure. |l en déduit une croyance : « Plus je maigris, mieux je me sens ». Mais
avec la dénutrition apparaissent une humeur triste, des pensées anorexiques envahissantes
et une majoration des obsessions alimentaires. Le mal-étre réapparait et en cherchant a
retrouver cet état du début, I'enfant va augmenter ses comportements inadaptés. Il entre
dans un cercle vicieux avec un sentiment de perte de contréle. L’anorexie serait en quelque
sorte une « mauvaise solution » a un mal étre réel.

3/ On me conseille une thérapie familiale donc ¢a veut dire que « c’est de ma faute » si
mon enfant est anorexique ?

Les recherches effectuées ont montré que la thérapie familiale est efficace en particulier
lorsque les enfants sont jeunes. Cela ne veut pas dire que la famille est coupable de cette
maladie. On sait tout d’abord que le fait d’avoir un enfant qui ne se nourrit plus, est une
source importante d’inquiétudes et méme d’angoisse. |l est donc évident que toute la famille
est impactée par cette situation. La thérapie familiale permet a chacun de s’exprimer sur son
vécu et d’entendre le vécu des autres. Par ailleurs, les thérapeutes sont la pour donner des
repéres, aider chacun a bien identifier les symptémes liés a la maladie (ce sera une premiére
étape indispensable pour avancer sur le chemin de la guérison) et a adopter des
comportements et réactions plus adaptés face aux différentes situations que I'anorexie
produit dans la famille. Enfin, la famille est un allié déterminant de I'équipe soignante. Elle
détient sans le savoir beaucoup d’éléments nécessaires pour aider les thérapeutes a mieux
aider leur enfant. L’anorexie est une maladie complexe plurifactorielle et le facteur famille est
un facteur parmi d’autres qui peut participer a I'apparition de la maladie.
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4/ Alors d’ou vient cette maladie ?

Les causes de 'anorexie mentale a début précoce sont encore peu connues. Les chercheurs
s’accordent a dire que cette maladie est la résultante de facteurs génétiques (prédisposition)
et de facteurs environnementaux multiples. Souvent, on retrouve un ou plusieurs facteurs
déclenchants (moqueries, harceélement...), mais pas toujours. La famille n’est pas La cause
de la maladie de I'enfant.

Il existe par ailleurs de nombreux facteurs de maintien potentiels de la maladie dans
I'environnement scolaire, amical, familial de I'enfant et c’est bien souvent la famille qui nous
aide a les identifier.

5/ Pourquoi surveiller la tenue vestimentaire de mon enfant ?

Avec la dénutrition, la température du corps baisse, ces enfants ont plus facilement froid.
Ensuite, certains enfants vont avoir tendance a s’exposer au froid (s’habiller trop Iégérement,
aérer avec exces, couper les radiateurs) ou au contraire a se couvrir excessivement pour
braler des calories. Etre vétu trop légérement favorise aussi I'hyperactivité.

Il est aussi important que votre enfant porte des vétements a la bonne taille. Des vétements
trop amples peuvent favoriser la dissimulation d’'une grande maigreur, et a contrario des
vétements trop étroits favorisent les réactions de personnes extérieures sur la silhouette et la
focalisation sur la maigreur. Enfin il est important de porter des vétements a la juste longueur
afin de limiter I'exposition au froid (pantalon trop courts...).

6/ Pourquoi mon enfant est triste ?

Avec la dénutrition, le corps utilise le peu d’énergie qu’il a pour maintenir les fonctions vitales
et la gestion des émotions apparait secondaire. On peut dire que le corps est alors en «
mode économie d’énergie ». Ainsi, une humeur triste est une conséquence directe de la
dénutrition. La maladie entraine par ailleurs une modification des relations sociales :
davantage de conflits dans la famille, évitements des événements sociaux de son age
(golters d’anniversaire...). Cet isolement participe a ce ressenti de tristesse.

7/ Pourquoi le priver de sport alors qu’il aime tellement ¢a ?

Votre enfant aime le sport, mais cette activité est considérée « a risque » car elle peut étre
associée a un désir de perdre du poids, et I'enfant peut perdre le contrdle sur l'intensité et la
fréquence a laquelle il la pratique. En fonction de son état nutritionnel, I'activité physique
peut également étre dangereuse pour sa santé : risque de fracture, de malaise par exemple.
Dans certains cas, le médecin de votre enfant a prescrit un repos strict et contre-indiqué
toute activité physique ou sportive. Il faut alors suivre cette prescription.

Autrement, l'activité physique doit étre conditionnée par une bonne prise de la ration
alimentaire. Elle augmente les dépenses caloriques, les apports doivent donc étre
augmentés en fonction (rajout d’'une petite collation). Il est conseillé que I'enfant prenne la
collation avant I'activité. La prise de la collation conditionne I'activité (pas de collation = pas
d’activité physique). Il est conseillé de répartir ces activités sur plusieurs moments de la
journée avec un temps maximum de 2 fois 10 minutes par jour. Les types d’activité peuvent
varier y compris en intérieur (mettre de la musique et danser, faire un parcours de marche
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rapide dans l'appartement...). Les exercices de renforcement musculaires sont contre-
indiqués.

8/ Pourquoi des compléments nutritionnels oraux ?

Les compléments nutritionnels oraux (CNO) sont des aliments hypercaloriques et existent
sous plusieurs formes : boissons lactées ou non, cremes desserts. lls sont délivrés en
pharmacie sur ordonnance. lls permettent d’apporter un nombre de calories important avec
une quantité equilibrée de nutriments pour une moindre quantité a boire ou manger.

Les CNO peuvent étre utilisés si I'alimentation de votre enfant est insuffisante en quantité ou
en diversité. Les CNO permettent a I'enfant d’avoir des apports suffisant sur la journée ! Le
nombre de CNO pris par jour peut varier, il faut se référer a la feuille de route alimentaire de
votre enfant. La transition d’une alimentation avec CNO vers une alimentation solide doit étre
faite suivant les conseils de I'équipe médicale et diététique.

9/ Pourquoi des médicaments psychotropes ? Dois-je continuer le traitement ? Que
faire si je n’ai plus de traitement et pas d’ordonnance de renouvellement ?

Il N’existe pas de traitement médicamenteux spécifique validé pour traiter I'anorexie mentale
de votre enfant. Cependant, les enfants qui souffrent d’anorexie ont presque tous, soit des
symptdmes anxieux invalidants autour du repas, soit un trouble anxieux, soit un Trouble
Obsessionnel Compulsif (TOC), soit un trouble dépressif. Certains enfants ont plusieurs
maladies.

I existe des médicaments psychotropes pour apaiser [I'angoisse (traitements
symptomatiques), et aussi des traitements de fond contre la dépression, le TOC et les
troubles anxieux.

Ces raisons peuvent, par exemple, justifier la prise d'un traitement médicamenteux
psychotrope par votre enfant. Ce traitement ne sera pas arrété ni modifier sans avis médical.

10/ Faut-il poursuivre les prises de sang ?

Si I'état de santé de votre enfant le nécessite, pour ajuster la posologie de certains
médicaments ou vérifier leur tolérance, votre médecin vous remettra une prescription de
bilan biologique.

11/ Est-ce que je dois peser mon enfant ? A quelle fréquence ?

Il est utile de peser votre enfant lors de chaque consultation.

Les pesées a la maison auront lieu au maximum une fois par semaine, toujours au méme
moment de la journée et dans la méme tenue (par exemple pantalon, T-shirt, chaussettes,
pour préserver la pudeur de votre enfant).

Les pesées hebdomadaires sont surtout indiquées si I'enfant sort d’hospitalisation ou attend
une place d’hospitalisation ou encore si la feuille de route n’est plus bien suivie ou sur
conseil du médecin.

12/ Pourquoi une feuille de route alimentaire ?

La feuille de route est un document établi par une diététicienne en prenant en compte les

besoins nutritionnels, les godlts et les difficultés de I'enfant. Cette feuille donne des repeéres
aux parents et a I'enfant sur le contenu des repas. Des équivalences validées avec la

61

Centre de référence Maladie Rare Anorexie Mentale a début Précoce
Hépital Robert Debré, AP-HP, Paris / Date de publication 15/07/2022



diététicienne ou le médecin sont en général possibles. Souvent des compensations sont
prévues en cas d’activité sportive autorisée et/ou en cas d’activité physique.

13/ Quelle attitude face aux « tricheries » ?

Les « tricheries » font partie des symptédmes de I'anorexie. Elles consistent par exemple a la
dissimulation de nourriture ou aux stratégies de modification du poids lors des pesées.

Si vous identifiez un comportement de « tricheries » :

— Parlez-en calmement avec lui en expliquant que cela fait partie de la maladie et que
'anorexie en est responsable

— Formulez de fagon claire et simple des objectifs en ayant bien identifié chacun de ses
comportements

— Trouvez avec votre enfant des stratégies pour réduire ces comportements, soyez créatifs !
Par ex : pas de vétements a grande poche pendant les repas, éloigner les animaux de
compagnie etc...

— Valorisez ses efforts !
14/ Anorexique un jour, anorexique toujours ?

Dans la majorité des cas, I'évolution des patients avec une anorexie mentale est favorable
mais la prise en charge est longue. On observe une évolution par phases, permettant le plus
souvent de passer des paliers qui ménent vers la guérison, méme si la réapparition de
symptoémes envahissants d’anorexie mentale reste possible. Cependant, il existe des formes
chroniques de la maladie, plus ou moins sévéres. Et les rechutes ne sont pas rares méme
aprés plusieurs mois de rémission. De plus, I'anorexie mentale reste une maladie grave, il
faut étre vigilant. Rappelons a nouveau que la plupart des enfants guérit ou voit son état de
santé s’améliorer en grande partie et que cette évolution favorable est rendue possible par la
mobilisation coordonnée des soignants et par l'investissement de la famille en lien avec les
professionnels ainsi que par les efforts de I'enfant pour combattre la maladie.

Quelques piéges a éviter

- Evitez de parler de I'anorexie et de I'alimentation lors de chaque conversation avec son
enfant.

- Valoriser les progrés : oui, mais ne pas en faire trop ; possible vécu de honte d’avoir mangé
un aliment jusque-la interdit (ambivalence).

- Les recommandations du type « Evitez de manger trop gras et trop sucré » ne s’appliquent
pas a mon enfant.

- Evitez de fixer des objectifs trop élevés.

- Ne pas étre le thérapeute de son enfant, rester son parent, ne pas hésiter a solliciter
I'équipe soignante.
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Pour en savoir plus

N’hésitez pas a poser toutes vos questions aux professionnels de santé qui suivent votre
enfant, par mail ou par téléphone ou lors de téléconsultations.

Vous pouvez aussi lire les ouvrages suivants :

— Anorexie, boulimie : Vous pouvez aider votre enfant. C. Doyen, S. Cook-Darzens

— Guide pour la fratrie d’'un adolescent souffrant d’'un trouble alimentaire. Dr Yves Simon,
Isabelle Simon-Baissas (Conseils utiles aussi pour des enfants de 8-12 ans)

— 50 Exercices pour sortir de I’Anorexie. S. Cook, C. Doyen

Vous pouvez aussi aller sur le site des Associations :

Fédération Frangaise Anorexie Boulimie (FFAB) https://www.ffab.fr/

Fédération Nationale des Associations TCA (FNA TCA) https://www.fna-tca.org/bienvenue
Vous pouvez aussi joindre la permanence téléphonique « Anorexie Boulimie Info Ecoute »
au 810 037 037 (0,06€ / min + prix appel local) joignable les lundis, mardis, jeudis et
vendredis.
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» Criteres d’hospitalisation des recommandations HAS 2010 Anorexie Mentale

Critéres somatiques d'hospitalisation

Chez I'enfant et I'adolescent

Anamnestiques « Perte de poids rapide : plus de 2 kg/semaine

- Refus de manger : aphagie lolale

» Refus de boire

- Lipothymies ou malaises d'allure orthostatique

« Fatigabilité voire épuisement évoqué par le patient

Cliniques + IMC < 14 kg/m? au-dela de 17 ans, ou IMC < 13,2 kg/m? & 15 et 16 ans, ou IMC
<12, 7k a1lel 14 ans

« Ralentissemen! idéique el verbal, confusion

« Syndrome occlusif

« Bradycardies extrémes : pouls < 40/min quel que soil le moment de la journée

- Tachycardie

« Pression artérielle systolique basse (< B0 mmHg)

- PA < B0/50 mmHg, hypotension orthostatique mesurée par une augmentation de la
fréquence cardiagque > 20/min ou diminution de la PA > 10-20 mmHg

= Hypothermie < 35,5°C

« Hyperthermie

Paracliniques - Acétonurie (bandelette urinaire), hypoglycémie < 0,6 g/L

- Troubles hydroélectrolytiques ou métaboliques sévéres, en particulier : hypokaliémie,
hyponatrémie, hypophosphorémie, hypomagnésémie (seuils non précisés chez I'enfant
et I'adolescent)

- Elévation de la créatinine (> 100 pmol/L)

- Cytolyse (> 4 x N)

- Leuconeutropénie (< 1 000 /mm?)

« Thrombopénie (< 60 000 /mm?)

Criteres psychiatriques d'hospitalisation

Risque suicidaire - Tentative de suicide réalisée ou avortée
« Plan suicidaire précis
« Automutilations répétées
Comorbidités Tout trouble psychiatrique associé dont I'intensité justifie une hospitalisation :
« dépression
+ abus de substances
+ anxiété
« symplémes psycholiques
+ froublas obsessionnals compulsifs
Ancorexie mentale - Idéations obsédantes infrusives el parmanentes, incapacilé & contrdler les penséaes
obsédantes
+ Renutrition : nécessité d'une renutrition par sonde naso-gastrique, ou autre modalité
nulritionnelle non réalisable en ambulatoire
Activité physique : exercice physique excessif et compulsif (en association avec une
autre indication d’hospitalisation)
+ Conduites de purge (vomissements, laxatifs, diurdliques) : incapacité a contréler seul
des conduites de purge intenses
Maotivation, Echec antérieur d'une prise en charge ambulaloire bien conduite
coopération « Patiant Enu coopérant, ou coopérant uniquement dans un environnement de soins trés
struciur
+ Molivation trop insuffisante, rendant impossible I'adhésion aux soins ambulaloires
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Critéres environnementaux d hospitalisation

Diipﬂﬂihili!'ﬁ Problémes familiaux ou absence de famille pour accompagner les soins ambulatoires
de I'entourage Epuisemanl familia
Stress Conflits familiaux sévéres
environnemental Crntiques parentales élevées
Isalémeént social Seversg
Disponibilité Pas de traitemenl ambulatoire possible par manque de structures (impossibilité du fait
des soins de la distance
Traitements Echec des soins ambulatoires (aggravation ou chronicisation
antérieurs

» Les critéres pédiatriques de dénutrition sévere de la HAS (2019) :

« * IMC < courbe IOTF 17 ; perte de poids > 10 % en 1 mois ou > 15 % en 6 mois par rapport
au poids habituel avant le début de la maladie ;

+ stagnation pondérale aboutissant a un poids situé au moins 3 couloirs (représentant 3
écart-types) en dessous du couloir habituel ;

* infléchissement statural (avec perte d’au moins un couloir par rapport a la taille habituelle).
L’observation d'un seul critére de dénutrition sévére suffit a qualifier la dénutrition de
sévere ».
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