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				Aux personnes malades qui, jour après jour, nous guident, nous enseignent et nous inspirent dans « l’aventure Alzheimer ».

				À leurs proches, pour les témoignages qu’ils savent partager, pour la dignité, la bienveillance et l’humanité qu’ils savent exprimer au quotidien, coûte que coûte.

				À tous les professionnels, déployant au fil du temps des trésors d’ingéniosité, de patience et de professionnalisme pour prendre soin et s’adapter aux besoins de chacun et aux situations toujours singulières.

			

		

	
		
			
				3

			

		

		
			[image: ]
		

		
			
				Sommaire

			

		

		
			
				
					Avant-propos

				

				
					5

				

				
					Préface : Un manifeste de vie, Emmanuel Hirsch

				

				
					7

				

				
					1

				

				
					Manger : toute une aventure !

				

				
					11

				

				
					2

				

				
					À table !

				

				
					21

				

				
					3

				

				
					Nourrir le corps

				

				
					37

				

				
					4

				

				
					Boire et éliminer

				

				
					57

				

				
					5

				

				
					Prévenir la dénutrition

				

				
					73

				

				
					6

				

				
					Accepter d'autres façons de manger

				

				
					87

				

				
					7

				

				
					Faire face aux troubles bucco-dentaires et de déglutition

				

				
					99

				

				
					8

				

				
					Cuisiner des plats mixés

				

				
					117

				

				
					9

				

				
					Comprendre le refus alimentaire

				

				
					131

				

				
					10

				

				
					Connaître les outils d'évaluation

				

				
					139

				

				
					Liste des principaux sigles

				

				
					150

				

				
					Lexique

				

				
					152

				

				
					Pour en savoir plus...

				

				
					155

				

			

		

	
		
			
				Remerciements

				L’idée de ce livre a été initiée par Éric Commelin, fondateur du groupe Ec6, et Paul Tronchon, fondateur de la Société Saveurs et Vie.

				Les auteures tiennent à remercier tout particulièrement le Dr Danièle Mischlich, médecin spécialiste en santé publique, pour son soutien constant et ses précieuses contributions au contenu de cet ouvrage. 

				Elles expriment également leur gratitude à Emmanuel Hirsch pour leur avoir offert le privilège de préfacer avec talent la nouvelle édition de cet ouvrage.

			

		

	
		
			
				5

			

		

		
			[image: ]
		

		
			
				Avant-propos

			

		

		
			
				Les maladies neurodégénératives affectent actuellement 47,5 millions de personnes dans le monde, parmi lesquelles, d’après l’OMS, 60 à 70 % sont atteintes de la mala-die d’Alzheimer. Bien que l’on assiste actuellement à une baisse de l’évolution du nombre de nouveaux cas en Europe, ce dernier va doubler en vingt ans, pour at-teindre 74,7 millions de cas en 2030.

				En France, plus de 850 000 personnes sont aujourd’hui atteintes d’une maladie d’Alzheimer ou d’une maladie apparentée (MAMA) : troubles neurocognitifs vascu-laires, associés à une maladie de Parkinson, à la maladie à corps de Lewy, ou liés à une dégénérescence du lobe fronto-temporal, etc. Si les maladies responsables de troubles neurocognitifs touchent essentiellement les personnes âgées (75-85 ans), on dénombre en France 35 000 personnes de moins de 65 ans atteintes de maladie d’Alzheimer.

				Le terme de « démence » est aujourd’hui remplacé par « trouble neurocognitif ma-jeur ». Dans cet ouvrage, le terme « malade ou maladie » recouvre la maladie d’Alzhei-mer et les maladies apparentées.

				Bien que les facteurs de risque de développer un trouble neurocognitif majeur soient actuellement mis en évidence dans les études scientifiques, les traitements médica-menteux donnent jusqu’à présent peu de résultats. Les thérapies alternatives comme la musicothérapie, les ateliers artistiques et « réminiscence », les massages aux huiles essentielles et autre méthode Montessori implémentées dans certains centres d’ac-cueil et d’hébergement apportent – si elles sont bien conduites – de l’apaisement aux personnes désorientées. Il est également démontré qu’une prise en charge nutri-tionnelle optimale permet de ralentir l’évolution de la maladie dès lors qu’elle a été diagnostiquée.

				Au quotidien, l’accompagnement d’une personne malade représente une charge lourde qui peut être vécue comme un « fardeau ». Cette relation d’aide représente autant un engagement qu’un facteur de risque — méconnu et trop souvent négligé1 — pour la santé physique et psychique de l’aidant.

				À sa façon, l’alimentation fait, au jour le jour, partie des piliers de la santé et du bien-être de chacun.

				Sans proposer de recettes miracle ni de régimes draconiens mais par le biais de messages, d’outils pratiques, de conseils et astuces, cet ouvrage a pour objectif de fournir avec empathie et bienveillance, tant aux familles qu’aux professionnels, les clés d’une alimentation adaptée au quotidien aux personnes désorientées, comblant leurs besoins tout en préservant leur autonomie, leurs habitudes culturelles et le plaisir de manger, pour le mieux-être de tous.

				
					1. Depuis 2010, la Haute Autorité de Santé, recommande une consultation annuelle dédiée à la santé physique et psychique de l’aidant.
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				Préface

				Un manifeste de vie

			

		

		
			
				Peu d’ouvrages pratiques relatifs à la maladie d’Alzheimer se soucient à ce point de la personne en ce que signifie notre sollicitude à son égard, l’attention portée à la qualité et au bien-être de son existence. Alimentation & Alzheimer est certainement un guide, une source intelligente et documentée qui propose une approche concrète et sensible du lien de vie, du lien à la vie, dont l’une des expressions principales est notre capacité à se nourrir. Mais il s’agit de bien plus, d’une réflexion engagée, préoccupée de préserver ces temps de convivialité qu’abraserait progressivement l’évolution de la maladie, alors qu’ils constituent des repères indispensables dans l’histoire de chacun d’entre nous.

				Ces pages d’observations, d’analyses et de conseils témoignent d’une bienveillance et de possibles encore tangibles, d’autant plus précieux lorsqu’il convient de négo-cier au jour le jour des adaptations, voire des renoncements, tout en s’efforçant de sauvegarder l’essentiel. Comment préserver cette valeur fondamentale du repas qu’il nous faut comprendre dans une dimension autre que nécessairement nutritive, comme l’opportunité d’une relation inscrite dans la continuité d’une culture, de préférences, de goûts, d’habitudes ? Comment y préserver ce qui demeure encore indemne des altérations de la maladie, ces traces composites de saveurs, de senteurs, d’expériences, qui au-delà de nos sensibilités forgent notre identité ? Ces passerelles avec les vérités et les émotions d’un passé encore épargné des atteintes d’une mala-die qui saccage – sans pourtant l’abolir – ce qui nous est constitutif, s’avèrent d’autant plus conséquentes qu’on les sait précaires, éphémères, évanescentes.

				Le soin se fait « art » dès lors qu’il ne se limite pas seulement à satisfaire un besoin vital. L’alimentation dans sa réalité anthropologique est un acte de socialité et le partage d’un repas un temps de rencontre, de reconnaissance de l’autre au-delà de l’état de maladie, un moment d’apaisement possible, en rupture avec le redoutable quotidien qui envahit l’espace relationnel.

				Il est même dans la « préparation du repas », de l’ordre d’un mystère ou d’une aven-ture, lorsqu’à travers des gestes inspirés par des savoirs et des traditions qui marquent une identité, se prépare une forme de célébration, de fête. Je me souviens de l’expé-rience que restituait la cuisinière de La Maison, un établissement à Gardanne qui accueille des personnes atteintes de maladies chroniques ou en fin de vie. Des rési-dents la retrouvent à la cuisine le matin pour participer à l’élaboration du déjeuner, ou simplement « être là avec nous et avoir le plaisir d’échanger ». Dans l’EHPAD de Normandie dont je préside l’Espace éthique du Grand Âge, une des premières déci-sions prises par la nouvelle directrice aura été de faire aménager des espaces per-sonnalisés pour que les repas se prennent dans un cadre respectueux de chacun, dans une ambiance favorable à l’intimité du moment. Le cidre du pays est la boisson qui s’impose, et la composition des menus intègre régulièrement les recettes de la région, avec leur propension aux crèmes et autres produits laitiers… Lorsqu’au do-micile, le conjoint ou l’auxiliaire de vie s’ingénie à faire plaisir à la personne malade en lui proposant ses plats favoris, on comprend bien, là également, qu’il ne s’agit pas seulement de « le nourrir », de lui éviter une décompensation.
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				C’est pourquoi Alimentation & Alzheimer doit se lire et se comprendre comme un manifeste d’ordre éthique dès lors qu’il rend possible le maintien ou la réappropria-tion d’instants à privilégier – et même à sanctuariser –, face à cette désarticulation des cohérences d’avant, des rythmes et des logiques d’hier, de ce qui structure notre quotidien et que l’évolution de la maladie défera. Il y a là, dans cette force proposi-tionnelle, une attitude de résistance à cet effacement que l’on anticiperait en négli-geant ce que recèlent encore de tangible ces « petits bonheurs » arrachés à la maladie.

				Posant ces quelques considérations, je me garderai bien, comme le rappellent à juste titre les auteures de cet ouvrage, de me détourner des réalités immédiates de la maladie d’Alzheimer, de ces pertes, ces limitations, ces bouleversements et ces formes de deuils cumulés qui dénaturent au point de douter de tout, y compris du sens de l’existence ainsi évincée de ce qui semblait jusqu’alors lui conférer cette dignité elle-même menacée. Je n’ignore rien de la complexité et de la lourdeur des stratégies que l’on s’efforce d’adapter à chaque instant en fonction de circonstances imprévisibles, de l’épuisement du proche, de ce conjoint trop souvent isolé devenu l’aidant soumis au poids d’obligations qui saturent sa propre existence, de l’enga-gement de professionnels contraints dans l’exercice de missions peu reconnues dans ce qu’elles représentent et exigent en termes ne serait-ce que de moyens au-delà d’une compassion convenue. Cet ouvrage ne s’exonère pas de constats rigoureux et pertinents, ainsi que d’évaluations des réalités les plus redoutées de la maladie afin d’y apporter les connaissances, les explications et les lignes d’action qui apportent de l’ouverture et des éléments constructifs, en contrepoids de la tentation à la négli-gence, voire à une certaine forme de maltraitance. Je pense à la désinvolture de certains professionnels qui déposent un plateau-repas sur la table d’une personne qui n’est plus capable de manger seule, que l’on a renoncé du reste à accompagner jusqu’à la salle à manger. Avec la même indifférence, le plateau sera repris avec parfois un commentaire désabusé : « On n’a pas faim aujourd’hui ? » Cette négligence en dit long d’une déconsidération ou d’un mépris qui expliquent parfois un « syn-drome de glissement » ou l’acceptation fataliste d’un déclin inexorable qui impose-rait ses règles sans qu’on n’y puisse rien.

				Alimentation & Alzheimer est un manifeste car il nous permet de mieux comprendre que notre hospitalité traditionnelle, celle qui inspire une culture de l’accueil, du recueil et donc de la sollicitude, relève de devoirs d’autant plus impératifs lorsqu’ils concernent une personne vulnérable. À un stade évolué, la personne atteinte de la maladie d’Alzheimer nous apparaît parfois étrange, étrangère, autre, au point d’in-terroger, pour certains, son humanité même. Le rituel alimentaire n’en prend que davantage alors une signification éthique en ce qu’il institue de profondément hu-main, de manière inconditionnelle, puisqu’il reconnaît à l’autre ce qui est indispen-sable à sa vie, et nous reconnaît indispensables pour se substituer à ce qu’il ne peut plus assumer seul.

				Nous sommes au cœur de l’humain et si proches de l’essentiel, quand bien même les beaux esprits estimeraient quelque peu dérisoire d’accorder une telle attention à l’alimentation alors que la maladie d’Alzheimer sollicite des savoirs médicaux et scientifiques qui ambitionnent, de manière plus sérieuse, de la guérir… On sait ce qu’il en est aujourd’hui de nos possibilités thérapeutiques encore en retard au regard d’attentes profondes, ce qui devrait inciter dans ce domaine à une certaine humilité. C’est pourquoi se développent des approches dites « non médicamenteuses » qui se proposent de considérer la personne du point de vue des aptitudes et des habilités préservées malgré la maladie, de ses préférences, de ses choix de vie, de ses sensibilités 
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				et de ses attachements. Reconnaître la personne ici et maintenant, lui reconnaître une dignité inaliénable et accorder de l’attention à ces temps et ces actes de vie que l’on serait tenté de négliger au regard d’enjeux supérieurs, c’est la défendre dans sa valeur et dans ses droits. L’idée de reconnaissance, dans ses différentes acceptions, pourrait à elle seule être approfondie pour expliciter ce que signifie se nourrir, nour-rir, ne pas abandonner l’autre dans sa faim, dans sa soif.

				Je sais avec quelle attention les proches d’une personne malade s’évertuent à élabo-rer les plats et à inventer les dispositifs permettant de maintenir un lien de sens et de vie en dépit des obstacles. Cette expression du care, du souci de l’autre, apparaît constante dans Alimentation & Alzheimer que l’on peut lire comme un véritable guide de vie. Donner ainsi à connaître les enjeux d’une alimentation appropriée à une personne malade, avec cette recherche constante de l’équilibre entre la satisfac-tion de ses besoins et la préservation de temps de bien-être et de plaisir, s’avère d’autant plus précieux dans un contexte où la personne oublie parfois de manger ou alors qu’elle a déjà mangé. Dans ce désordre, cette confusion, ces parcours chao-tiques et à tant d’égards douloureux, disposer de repères, d’une méthode, et se fixer quelques objectifs possibles permet de reprendre l’initiative et peut-être de défier l’inévitable en préservant l’indispensable.

				Je l’ai dit, cet ouvrage est un manifeste d’ordre éthique que j’ai également compris comme un manifeste de vie. C’est dire à quel point cette réflexion concrète et cou-rageuse nous est précieuse.

				Emmanuel Hirsch

				Professeur d’éthique médicale à l’université Paris-Sud/Paris-Saclay, Président du Conseil pour l’éthique de la recherche et l’intégrité scientifique (POLETHIS) de l’université Paris-Saclay, Directeur de l’Espace éthique région Île-de-France
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				Chaque jour, on nous sert des carottes crues, ou du maïs, mais on n’est ni des poules ni des lapins ! Chez moi, en entrée, je mangeais de la charcuterie ou de la soupe.

			

		

		
			
				Cet été, on nous a servi des potages glacés, alors qu’il ne faisait pas si chaud. Moi, je préfère boire et manger chaud, c’est comme ça que j’ai été habitué. Les gaspachos et autres soupes froides, ce n’est pas de ma génération !

			

		

		
			
				J’ai recours au portage de repas à domicile, mais manger seule, c’est pénible. Et puis je ne comprends pas pourquoi le cuisinier ne sait pas préparer les légumes quels qu’ils soient : lentilles, chou-fleur ou haricots verts sont à peine cuits.

			

		

		
			
				Se nourrir est un acte quotidien, intime, source d’émotions et de souvenirs… C’est également le socle de toutes nos relations et de notre identité sociale, reflet de l’époque, de la culture, des cou-rants et modes de consommation alimentaire traversés. Jouant les trouble-fête, la maladie modifie peu à peu les goûts et les choix de la personne, forçant les aidants à cheminer vers d’autres repères.
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				DIRE TOUT HAUT CE QUE TOUT LE MONDE PENSE TOUT BAS
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				COMPRENDRE

				La nourriture éloigne l’anxiété et contribue au bien-être. Comme l’explique Jean Anthelme Brillat-Savarin dans sa Physiologie du goût (parue en 1825) : « Le plaisir de manger est la sensation actuelle et directe d’un besoin qui se satisfait. Le plaisir de la table est la sensation réfléchie, qui naît des diverses circonstances de faits, de lieux, de choses et de personnes qui accompagnent le repas. Le plaisir de manger nous est commun avec les animaux ; il ne suppose que la faim et ce qu’il faut pour la satisfaire. Le plaisir de la table est particulier à l’espèce humaine ; il suppose une organisation, des préparatifs et des conditions de repas. Le plaisir de manger exige, sinon la faim, au moins l’appétit (…) D’ailleurs, on trouve souvent rassemblées au-tour de la même table toutes les modifications que l’extrême sociabilité a introduites parmi nous : l’amour, l’amitié, les affaires, […] l’ambition, l’intrigue ; voilà pourquoi le conviviat touche à tout ; voilà pourquoi il produit des fruits de toutes les saveurs. »

				Ainsi dans la plupart des cultures, lorsque les convives ne consentent pas à goûter les plats ou boissons offerts, ou s’ils refusent de se resservir, cette attitude est perçue, par ceux qui reçoivent, comme une non-reconnaissance de son statut d’hôte(sse), voire comme un signe d’hostilité. Hors du cercle familial, partager les boissons et/ou la nourriture, s’apparente à une preuve de confiance portée à autre que soi, et revient à partager une forme d’intimité.

				Indépendamment de l’énergie qu’il nous faut ingérer, les moments où l’on mange sont donc des moments privilégiés, même s’ils peuvent être redoutés. Les repas or-chestrent notre quotidien, entre plaisirs, joies, corvées et obligations. Ils rythment les journées et donnent des repères spatiotemporaux : la place de chacun à table, les horaires, la saisonnalité, les usages (repas du dimanche, dîner léger, petit-déjeuner copieux ou sur le pouce…).

				En outre, les repas marquent des temps forts et peuvent permettre de sortir de l’ordi-naire. Citons les repas d’affaires, où se traitent des négociations, les repas de famille, les repas de fêtes ou les repas associatifs… on partage de grands repas de mariage, de baptême, de communion, d’anniversaire, de fête, de noces d’or, de réussite à un examen, ou encore les vœux du maire, le colis de Noël des retraités…
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					Les habitudes et les comportements alimentaires (goûts, dégoûts, ho-raires, dressage de la table et ordre des plats, place et manière de se tenir à table…), forgés tôt dans l’enfance et conditionnés par la trajec-toire de vie, sont modifiés par le vieillissement et la maladie.

				

				
					Au fur et à mesure, lors des repas, les plaisirs de la table et la convivialité risquent de s’estomper. Pour éviter que les relations de la personne avec son entourage ne se compliquent au moment des repas, il semble judicieux de prendre en compte la part affective de la nourriture et de savoir s’adapter aux changements pour ne pas réduire les repas à leur strict aspect nutritionnel.
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				MANGER, UNE FAÇON DE VIVRE SA VIE

				Culturellement, l’aliment est perçu comme mangeable ou non, avec des interdits, des recommandations, une représentation magique (« on est ce que l’on mange »), mais aussi des rituels régissant son partage, des manières de le consommer, d’en parler… Comme le dit Jean-Pierre Poulain, anthropologue et sociologue de l’alimen-tation : « L’acte alimentaire insère et maintient par ses répétitions quotidiennes le mangeur dans un système de significations ». Autant de mécanismes qui construisent des identités sur lesquelles repose notre personnalité.

				Ainsi chacun possède une « identité de mangeur » qui lui permet tout à la fois de « manger pour vivre », et de se sentir exister, reconnu et respecté. Toute occasion de manger un plat familier réconforte et rassure, sans doute parce que cela fait émerger des souvenirs. Les mémoires les plus anciennes enregistrent en effet les goûts et les odeurs tout au long de notre existence.

				LE RÉPERTOIRE ALIMENTAIRE

				Le répertoire alimentaire individuel résume les expériences culinaires qui ont déter-miné les préférences et les dégoûts. Il se construit à partir de paramètres tels que :

				– le sexe, l’âge ;

				– les origines et les habitudes nationales et régionales ;

				– la religion, les facteurs socioculturels, l’empreinte familiale ;

				– les rencontres alimentaires liées aux déplacements géographiques (voyages, séjours professionnels…) et à l’ouverture aux cultures culinaires.

				Le fait d’être âgé et malade peut constituer le dénominateur commun entre diffé-rentes personnes, mais cela évoque, à tort, l’idée d’une homogénéité d’un groupe de personnes donné. Pour mieux comprendre la pluralité des comportements alimen-taires, le Pr Jean-Pierre Corbeau, sociologue de la consommation et de l’alimenta-tion, évoque trois phénomènes imbriqués : les trajectoires socioculturelles, l’effet d’âge et l’effet de cohorte :

				« L’histoire d’une cohorte véhicule des symboliques représentatives d’une mémoire collective, cristallise des expériences gustatives et de consommation que des généra-tions plus anciennes ne purent connaître, que des générations plus jeunes ne rencon-treront plus. Les plus âgés, victimes des privations de la Seconde Guerre mondiale stockent encore aujourd’hui davantage de denrées que le reste de la population, surtout s’ils sont d’origine modeste et rurale. Ces mêmes personnes voient dans la viande rouge un signe de réussite sociale. Ils détestent, lorsqu’ils sont d’anciens agri-culteurs, le maïs, aliment pour les animaux ; ils sont attirés par les produits riches en lipides* si aucun interdit médical n’intervient pour les en dissuader. Cette cohorte aime faire la cuisine à partir de matières premières identifiées. Les plus de 80 ans ont souvent une conception sexiste de l’acte culinaire, réservé aux femmes (sauf la cui-sine des chefs !) et des régimes alimentaires : pour eux l’homme doit apprécier la viande plutôt que les mets sucrés et la femme ne doit pratiquement pas boire d’alcool.

				Une autre cohorte, celle qualifiée de “nouveaux seniors”, a créé les mouvements de consommateurs. Elle s’intéresse aux signes de qualité des produits (labels, marques). Elle revendique le droit à l’information et s’avère plus sensibilisée que ses aînés par les politiques de prévention nutritionnelle. Toutes ces tendances varient selon l’ori-gine sociale, les revenus et les formes de sociabilité. »
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				Chaque personne entre dans la maladie avec son vécu de mangeur influencé par la façon dont elle aura abordé son « époque », à la ville ou à la campagne, dans des conditions matérielles variables, fonctions du contexte professionnel et/ou de la vie familiale qui auront dicté le temps libre.

				À l’échelle d’une vie, les événements marquants tiennent à la fois du contexte his-torique et de la trajectoire individuelle.

				Pour ce qui concerne l’alimentation, de nombreux changements ont eu lieu depuis les années 1950. En effet, sous l’effet conjoint des progrès techniques (industrialisa-tion, transports…), des mouvements de population (immigration, tourisme…), l’offre alimentaire et, par conséquent, les goûts, les modes et les comportements alimen-taires ont été profondément modifiés.

				Il en ressort :

				– un contraste entre les fondamentaux des habitudes alimentaires traditionnelles dictées par la saisonnalité, le « fait maison » et l’abondance alimentaire, caractéri-sée par l’offre de la société de consommation ;

				– une grande variabilité d’adaptation et d’appréciation face aux repas servis dès lors qu’ils ne sont plus préparés conformément aux habitudes personnelles.
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					En plus des repères dans l’espace (lieu et place à table) et le temps (horaire, durée), les repas offrent à chaque personne la possibilité de se maintenir dans le fil de son histoire et donc de son identité.

				

				
					À ce titre, le travail d’équipe et les occasions d’échanger des éléments du vécu, tout en respectant l’intimité et la vie privée, sont souvent riches d’enseignements. Autant de pistes à disposition pour tenter de décoder le comportement de chaque individu tout en guidant l’attitude à adopter dans certaines situations.

					À partir du moment où les aidants ne sont pas de la même génération et ne soup-çonnent pas les particularités du contexte de vie des personnes dont ils prennent soin, quiproquos et incompréhensions peuvent voir le jour. Pour exemple, la quête de toute une vie pour lutter contre le gaspillage (électricité, chauffage, nourri-ture…) peut ne pas s’exprimer de la même façon au quotidien chez une personne née dans les années 1930 et une personne née en 1980.

				

				À domicile

				Face à une aide à domicile qui s’efforce d’exécuter les impératifs de sa fonction, liés à l’hygiène, en jetant à la poubelle des aliments périmés, la personne bénéficiaire pourra s’énerver et refuser qu’on agisse de la sorte chez elle. Pour éviter tout conflit, il vaudrait alors mieux procéder plus discrètement, voire à son insu.

				En institution

				Nombreuses sont les personnes qui cherchent à stocker dans leurs chambres ou affaires personnelles les aliments conditionnés (beurre, fromages, confitures…).
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				Dans un premier temps, il est intéressant de chercher à comprendre le sens de ce réflexe en se basant sur différentes hypothèses : la personne a-t-elle faim ou cherche-t-elle à dissimuler ce qu’elle ne mange pas ? Est-ce la peur du gâchis ? Le besoin de posséder encore des réserves alimentaires ? Le désir d’avoir de quoi offrir aux proches lors de leurs visites ? Un désir de transgresser aux règles et de revendiquer une autonomie alimentaire ?

				Dans un second temps, il s’agira de décider quelle attitude adopter pour limiter ce stockage intempestif tout en réduisant les risques inhérents à l’hygiène.

				MANGER, UN ACTE INTIME

				Manger est un acte intime que chacun accomplit tout au long de sa vie sans forcé-ment réaliser l’importance de ce geste apparemment anodin. Puisque « nous sommes ce que nous mangeons », l’incorporation*, qui consiste à accepter de porter à sa bouche puis à avaler un aliment, relève d’un processus plus complexe qu’il n’y pa-raît. Si le premier enjeu est de sélectionner les aliments pour assurer l’intégrité du corps et éviter l’empoisonnement, il est surtout important pour l’Homme de consi-dérer la nourriture aussi « bonne à manger » que « bonne à penser ». Ceci relève de la symbolique alimentaire qui entoure chaque aliment de vertus motivant le fait de le manger pour s’approprier ses qualités. C’est par ce processus que celui qui aura « travaillé pour gagner son pain » ou « mangé de la viande pour avoir des forces », « du poisson pour avoir de la mémoire », peut être amené à délaisser ces aliments si, par exemple, il se considère « inactif » parce qu’à la retraite et « inutile » parce que malade. D’où l’importance d’informer la personne et son entourage sur l’intérêt de manger de tout et en particulier ces aliments parce que les besoins augmentent avec l’âge et les maladies.

				 Chapitre 3 : Nourrir le corps

				Par conséquent, un certain nombre de conditions sont requises pour permettre l’in-corporation* des mets, et en particulier le fait :

				– de connaître ou reconnaître l’aliment comme comestible, faisant partie intégrante de notre répertoire alimentaire ;

				– d’être en confiance avec la personne qui a préparé le repas et/ou avec celle qui propose à manger, surtout si le plat n’est pas facilement identifiable.

				
					Perçus comme inhabituels dans l’assiette pour leur aspect, leur couleur ou l’ajout discret des traitements médicamenteux, certains plats risquent d’être ressentis comme « intrus », de goût inhabituel. Ils devien-nent alors hostiles et peuvent expliquer pourquoi la personne ne daigne pas les manger.

				

				
					 Chapitre 4 : Boire et éliminer, encadré « Boire pour prendre ses médicaments »
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				APPRÉCIER LES REPAS

				Par ses choix alimentaires, la personne fait donc un va-et-vient entre souvenirs et sensations, allant vers le positif comme le négatif. La notion de « bon repas » ou de « bon aliment » s’en trouve toute relative, forgée tour à tour par nos expériences gustatives, nos croyances alimentaires, nos représentations et les relations affec-tives qui y sont intimement associées.

				Ainsi, la purée de pois cassés pourra être fort appréciée si elle rappelle une grand-mère aimante, tandis qu’elle sera rejetée si elle évoque des souvenirs infects de la caserne ou du réfectoire d’un pensionnat. Tout comme la tisane ou le bouillon peuvent être liés à des rituels familiaux ou bien au contraire associés à une période de convalescence et de jeûne mal vécue.

				Les pertes cognitives peuvent modifier la relation avec la nourriture. Si l’aliment perd ses caractéristiques d’évocation, que ses dimensions gustatives et les souvenirs associés ne sont plus facilement accessibles, il peut alors être privé ou amputé de sa spécificité. Dans cette situation, la nourriture peut soit être rejetée, triturée, mélan-gée, soit au contraire être avalée, engloutie frénétiquement. Quoi qu’il en soit, il est du ressort de l’entourage de chercher les moyens de proposer une nourriture suscep-tible d’être investie comme source de plaisir et d’apaisement.

				Dans cette optique, il sera ainsi intéressant de réfléchir aux caractéristiques aptes à satisfaire chacun : s’agit-il plutôt de plats salés ou sucrés ? Qu’en est-il de la texture (molle, liquide, croustillante…) et de la façon de les proposer (à table dans la cuisine, la salle à manger ou dans la chambre) ?

				Les habitudes et les rituels liés à l’alimentation rattachent la personne aux sensa-tions profondément enfouies depuis son plus jeune âge. Certains rechercheront plus que d’autres le retour à ce « paradis perdu » de l’enfance et du maternage. On sera alors tenté de renouer avec la tranquillité procurée par un certain repli visant à vivre à l’abri du monde en comptant sur un tiers (qui pourrait symboliser la mère) pour être nourri.

				Être particulièrement entouré au moment des repas, par un aidant souriant et dis-ponible, procure simultanément plaisir, chaleur et réconfort.

				Certains aliments, rassurants par leur disponibilité, leurs textures, leurs parfums et/ou leurs goûts, sont devenus comme « fétiches » ou emblématiques. Ils ont la faculté d’offrir un sentiment de sécurité, celui de se sentir bien, de se lover dans de bonnes sensations, tandis que d’autres aliments permettront de se remémorer de doux mo-ments de l’existence.

				Il s’agira par exemple, pour certains, de la tartine beurrée de l’enfance, pour d’autres du saucisson ou du pâté évoquant des moments vécus « entre hommes », ou bien encore la pomme chapardée dans le verger du voisin.

				Il est donc important de ne pas négliger le pouvoir de ces aliments ou recettes qui apaisent quand ils sont disponibles et proposés à bon escient.

				FAIRE RIMER NOURRIR ET PLAISIR

				Nourrir, se nourrir, préparer un repas, accepter de le manger… Autant d’enjeux liés à la fonction nourricière de l’alimentation. Si à la naissance ce rôle est classique-ment dévolu à la mère, tout au long de l’existence l’alimentation reste empreinte de 
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				cette relation affective forte, capable de combler le vide de l’estomac, tout en ren-forçant le sentiment d’exister, de compter et de partager.

				Nourrir, c’est donc aussi faire plaisir, rassurer, réconforter, prendre soin, soigner.

				Mais comment amener la personne à manger ce dont elle a besoin mais pas envie ? Quel déchirement pour celui qui ne parvient pas à concilier besoin et désir ! L’aidant se trouve alors confronté à un dilemme : trouver le moyen d’accorder son désir ambivalent (nourrir selon des règles précises, ou bien « faire plaisir » en faisant fi des règles diététiques qu’il s’impose) et le désir de celui dont il prend soin (manger ce qu’il veut, voire ne pas manger ce qu’on lui propose…).

				Dans ce contexte, l’acte alimentaire devient fréquemment central dans la prise en soins de la personne. Il peut devenir un lieu de négociations dans la relation trian-gulaire personne malade-famille-équipe soignante. Des enjeux de pouvoir pour maîtriser la situation peuvent apparaître et venir brouiller la situation simplement technique de gérer les repas. Par conséquent, cela peut entraîner une relation d’em-prise sur l’autre. D’autant que les aidants se trouvent eux-mêmes influencés, confrontés aux consignes relatives au « bien manger ». En effet, chacun possède un catalogue de croyances qui parent les aliments de qualités inégales. Le sens de man-ger ceci plutôt que cela est fortement influencé aujourd’hui par les messages nutri-tionnels contradictoires reçus.

				D’autre part, s’il faut « manger pour vivre et non vivre pour manger », à un certain stade de la maladie les habitudes alimentaires, les préférences de la personne vont se modifier et heurter les repères de l’entourage. Peu à peu, les aidants vont devoir cheminer et d’abord accepter qu’il convient d’organiser les courses, puis la prépara-tion des repas pour intervenir à table avant d’affronter le stade où la personne ne sera plus capable d’ouvrir la bouche et/ou d’avaler la nourriture solide. En découlent un remaniement de la dynamique relationnelle, une modification du rôle parental, voire une inversion des rôles, qui génèrent une grande souffrance.

				 Chapitre 5 : Prévenir la dénutrition, Chapitre 7 : Faire face aux troubles bucco-dentaires et de déglutition, et Chapitre 9 : Comprendre le refus alimentaire

				AGIR

				Dans le contexte de la maladie, le défi à relever est de réussir à nourrir le corps tout en s’efforçant de proposer une alimentation adaptée aux habitudes, aux capacités et autant que possible aux envies des personnes.

				L’idéal est de pouvoir bénéficier du concours de l’entourage ou d’éléments biogra-phiques plus ou moins parcellaires, afin de reconstituer le puzzle d’une vie en poin-tillés dont le récit fait par la personne elle-même est marqué par des manques liés à l’oubli.

				En effet, la connaissance des conditions de vie et de tous les indices permettant de mieux cerner l’identité de mangeur et les manières de table des personnes s’avère précieuse. C’est grâce à ces éléments collectés qu’il sera plus facile d’interpréter les réactions des personnes pour orienter les moyens de rendre le repas attrayant et plaisant.
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				À ce titre, lors de l’entrée dans un accueil de jour ou dans un établissement, le tra-vail de recueil d’informations liées aux conditions de vie, rituels et habitudes alimentaires est un préalable indispensable. Pour autant, le fait de bénéficier de cette liste de goûts et de dégoûts n’écarte pas la nécessité absolue d’être attentif au comportement à table au quotidien. La maladie va induire des changements et une évolution des habitudes à table : il convient de savoir s’adapter au jour le jour en notant ce qui a changé par rapport aux habitudes précédemment recueillies.

				En l’absence d’accompagnement et de soutien de l’entourage, des malentendus peuvent naître et créer des tensions. En effet, le fait que du jour au lendemain un chocolat chaud soit servi le matin parce qu’une personne semble apprécier de re-trouver le petit-déjeuner emblématique de son enfance alors que ses enfants l’ont toujours vue démarrer la journée avec du café noir, sera perturbant pour les proches s’ils n’ont pas été informés et préparés à cette éventualité.

				Enfin, certaines personnes mangent mieux en compagnie de certains membres de la famille ou de l’équipe, qu’avec d’autres. Si la façon de se comporter et l’attitude jouent un rôle indéniable, ne négligeons pas le fait que c’est parfois le timbre de la voix, le parfum, l’haleine ou le pouvoir évocateur d’un visage qui inspireront confiance et inciteront à manger. D’où la nécessité de savoir « passer le relais » quand, malgré toute l’énergie, l’attention et les efforts prodigués, le repas ne se passe pas comme on le souhaiterait.

				Enfin, dans un contexte de fin de vie, il se peut que nous soyons amenés à accepter que la personne – quels que soient les moyens mis en œuvre – ne mange progressi-vement beaucoup moins ou plus.

				 Chapitre 9 : Comprendre le refus alimentaire

				À domicile

				Si la personne rechigne à manger avec plaisir les petits plats prépa-rés avec amour et patience par son entourage, il peut être judicieux d’avoir recours ponctuellement ou régulièrement à des plats ou des repas préparés. Ceci limitera les heurts, car il est plus simple d’ac-cepter qu’un plat soit critiqué quand il n’est pas « fait maison » !

				En institution

				En cas d’insatisfaction à table, il peut être opportun de proposer au cuisinier de venir se présenter et rencontrer les convives. Parallèle-ment, il est important de reconnaître le droit de râler, de comparer et critiquer les plats comme un moyen de revendiquer qui on est, d’où l’on vient. Parfois cela ne repose donc pas forcément, ou seule-ment, sur la qualité du repas servi.
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