MANUEL DE L'IDF DESTINE AU PATIENT ET A SA FAMILLE
Les immunodéficiences primitives

CHAPITRE Xl

SOINS GENERAUX

Le présent chapitre offre de I'information pertinente sur les soins quotidiens aux personnes atteintes d'une
immunodéficience. Bien que l'information porte sur les enfants, elle est en grande partie applicable a 'adulte. Nous
aborderons les mesures générales de santé qui optimisent les fonctions naturelles de défense de I'organisme contre
I'infection. Il sera également question de I'effet psychologique des déficits immunitaires et des maladies chroniques sur
la structure familiale. Enfin, le lecteur trouvera une définition de maladies spécifiques avec une description de leurs
symptomes caractéristiques et de leurs traitements d'appoint.

DIAGNOSTIC

La période précédant le diagnostic d'une immunodéficience peut étre une source de stress pour certains patients et leur
famille. De plus, ce diagnostic engendre souvent des situations de crise au sein de certaines familles. Il peut en effet étre
démoralisant d’apprendre gque son enfant est atteint d'une maladie qui pourrait affecter la durée et la qualité de sa vie.
Ces sentiments sont souvent plus intenses si I'enfant est déja trés malade au moment du diagnostic. Les premiéeres
réactions des personnes concernées sont le choc et l'incrédulité. En psychologie, on se sert du terme «dénégation» pour
décrire ces réactions.

Lorsgqu’elle ne dure pas longtemps, la dénégation est un mécanisme de protection contre l'impact initial du diagnostic.

A ce moment, on ne peut se souvenir des explications médicales de la maladie ni les comprendre. Une fois que I'on
prend conscience de la réalité du diagnostic, des sentiments de colére et de dépression peuvent s'installer. De nombreux
parents ressentent de la culpabilité, surtout lorsgquils savent que la maladie est héréditaire. Bien que chaque personne
fasse face a sa maniére aux situations de crise, celles-ci ont généralement tendance a faire ressortir soit le meilleur soit
le pire de notre personne.

Tandis que I'un des parents est rongé par I'inquiétude, 'autre peut avoir besoin de se réfugier dans son travail ou ses
loisirs. Quant aux fréres et sceurs de I'enfant, bien qu'ils semblaient initialement soucieux, offraient un certain soutien et
étaient indépendants, ils peuvent soudainement manifester du ressentiment et devenir exigeants et dépendants. Il n'est
pas rare de les voir devenir jaloux de I'attention accrue qui entoure I'enfant malade. Les fréres et sceurs ont besoin de
verbaliser leurs sentiments et inquiétudes, lesquels ne portent pas forcément sur 'enfant malade. Il faut demeurer
disciplinaire et imposer des limites claires aux comportements inacceptables.

La tolérance a I'égard des méthodes d'adaptation de chacun a la situation ainsi que la communication au sein de la
famille sont trés importants. Il peut s'agir d'une période douloureuse, mais avec de I'effort, de nombreuses familles en
ressortent plus unies. Certaines familles font appel & des services professionnels d'assistance.

MESURES GENERALES DE SANTE : NUTRITION

Une alimentation adéquate apporte les nutriments essentiels a la croissance et au développement normaux, aux
mécanismes de réparation de I'organisme et a ses fonctions physiologiques normales. Nous savons que les bonnes
habitudes alimentaires sont importantes pour tout le monde, mais elles sont capitales pour une personne atteinte d'une
immunodéficience. Les enfants ont tout particulierement besoin d'une bonne nutrition pour grandir et avoir une
croissance normale. Les rations quotidiennes recommandées (RQR) correspondent aux quantités minimales de
nutriments essentiels requises pour qu’une personne en bonne santé ait une alimentation adéquate.

Etant donné que les besoins nutritionnels changent en réponse a une maladie, & l'activité, au stress et a l'age, les RQR
doivent étre ajustées en conséquence. Les quatre groupes alimentaires de base ont été mis au point par des comités
gouvernementaux de nutrition et servent de guide pratique pour la planification de repas nutritifs.

Le Tableau | présente les quatre groupes alimentaires de base se rapportant aux RQR, leur apport nutritif et leur
fonction. Le tableau porte sur les nutriments essentiels, leurs sources alimentaires et leurs fonctions de base. Une



alimentation comprenant une quantité adéquate de ces aliments fournira d'autres vitamines et minéraux essentiels ne

figurant pas dans le présent tableau.

Alimentations spéciales

Lors d'une infection, d'une maladie ou d'une intolérance alimentaire, il faut souvent modifier notre alimentation
normale. Vous pouvez en discuter avec votre médecin pour savoir dans quels cas certains régimes alimentaires sont

indiqués.

Alimentation liquide : elle peut étre nécessaire lorsqu’une intolérance alimentaire grave survient pendant une infection
ou une maladie ou en cas de nausées, de vomissements et de diarrhée. Comme son apport nutritif est insuffisant,
l'alimentation liquide n’est & recommander que pendant un jour ou deux. Le principal objectif de I'alimentation liquide

est de remplacer des liquides perdus.

GROUPES ALIMENTAIRES DE BASE*

TABLEAU 1
GROUPE PORTION ENFANTS |ADOLESCENTS ADULTES APPORTS FONCTION
ALIMENTAIRE
1 TASSE DE LAIT 3 4 2 CALCIUM REQUIS POUR
1 TASSE DE RIBOFLAVINE DES OS ET DES
YOGOURT PROTEINES DENTS
SUBSTITUT : VITAMINES SOLIDES
42,59 DE MINERAUX PEAU SAINE ET
FROMAGE GLUCIDES BONNE VISION
PRODUITS 1 TASSE DE MATIERES
LAITIERS PUDDING GRASSES
2 TASSES DE
FROMAGE
COTTAGE
1% TASSE
DE CREME
GLACEE
56,7 g DE VIANDE 2 2 2 PROTEINES NECESSAIRES
MAIGRE CUITE, NIACINE POUR LES
DE POISSON FER MUSCLES, LES
OU DE VOLAILLE THIAMINE OS, LES
SUBSTITUT : RIBOFLAVINE CELLULES
2 EUFS VITAMINE B6 SANGUINES ET
56,7 g DE VITAMINE B12 UNE PEAU ET
VIANDE FROMAGE** MINERAUX DES NERFS EN
1 TASSE DE POIS BONNE SANTE
SECS OU DE
HARICOTS
4 C. ATABLE DE
BEURRE
D'ARACHIDE
% TASSE DE 4 4 4 VITAMINE A NECESSAIRES
LEGUMES VITAMINE C POUR UNE
FRUITS ET OU DE FRUITS FIBRES BONNE VISION
LEGUMES MINERAUX NOCTURNE,
ACIDE POUR RESISTER
FOLIQUE AUX




INFECTIONS

ET GUERIR DES
BLESSURES
1 TRANCHE DE 4 4 4 GLUCIDES NECESSAIRES
PAIN COMPLET THIAMINE POUR AVOIR DE
OU A FARINE FER LENERGIE ET
ENRICHIE NIACINE UN SYSTEME
PAIN 1 TASSE DE NERVEUX EN
CEREALES BONNE SANTE
1% TASSE DE
CEREALES
CUITES, DE PATES
OU DE GRUAU

* Ce tableau est une adaptation de I'information publiée par leNational Dairy Council des Etats-Unis.
** Cette quantité de fromage doit étre comptée comme une ration de lait ou de viande, et non des deux.
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