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Une mobylette et c’est parti pour la vie, je t'aime.
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INTRODUCTION

Notre mémoire concerne les répercussions orales des sondes de gastrostomies chez
'enfant polyhandicapé. Les atteintes neurologiques provoquent des difficultés
d’alimentation variant en fonction des caractéristiques des déficiences motrices.
Les manifestations du polyhandicap seront brievement décrites. Il en sera de méme
pour le dispositif d’alimentation entérale.
Des patients, porteurs de sonde, seront observés au sein de 3 établissements, pour
mettre en évidence les éventuelles répercussions oro-faciales.
Les caractéristiques prises en compte lors des examens cliniques seront :
- Des parametres dentaires :
o Leésions carieuses
o Anomalies de nombre et de position
o Anomalies de forme et de structure
o Anomalies occlusales
- Des parametres parodontaux :
o Présence de plaque dentaire
o Présence de tartre
o Inflammation gingivale et mobilité
- Des paramétres fonctionnels :
o Ventilation
o Déglutition
o Mastication
La question a laquelle nous essayerons de répondre est : « la mise en place de la
sonde de gastrostomie a-t-elle une influence sur le développement de la sphére
orale ? »
Les résultats seront traités et des conclusions établies. Les moyens de prévention a
disposition de 'ensemble des personnes et professionnels de santé agissant pour le

bien-étre de ces patients seront exposeés.
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PARTIE | :GASTROSTOMIE ET POLYHANDICAP

1.1. La gastrostomie

1.1.1. Définitions
(4) (3) (6)

La gastrostomie fait partie de la grande famille de la nutrition entérale. Celle-ci
comprend toute alimentation se faisant directement au niveau du systéme digestif.
Ainsi, elle arrive directement a I'estomac, duodénum ou jéjunum en détournant
I'alimentation orale classique.

La nutrition entérale est préférée a la nutrition parentérale qui se fait par voie

intraveineuse car elle est moins colteuse et a moins d’effets secondaires graves.

Dans la nutrition entérale, on retrouve principalement : la sonde naso-gastrique, la
sonde de gastrostomie et la sonde de jéjunostomie.

La sonde naso-gastrique est un dispositif apportant un mélange nutritif a 'estomac
passant par 'orifice nasal et les voies digestives hautes.

La sonde de gastrostomie permet I'apport nutritif directement dans I'estomac au
travers de la paroi abdominale. (Figure 1)

Les autres sondes ne délivrent pas l'apport nutritif dans I'estomac mais dans le

jéjunum ou le duodénum.

oesophage

// sphincter achalasie

estomac

........

bouton gastrostomie
sphincter estomac
paroi du ventre

intestin

Figure 1 : Positionnement d’une sonde de gastrostomie (1)
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1.1.2. Les différentes techniques de mise en place d’une
sonde de gastrostomie
(4) (7) (8) (9) (10)

La sonde de gastrostomie peut étre mise en place sous anesthésie générale de trois
facon différentes : par voie endoscopique, radiologique ou chirurgicale.

Pour les trois grandes techniques décrites ici (GPE, GPR et chirurgicale), ce délai de
cicatrisation reste le méme.

Selon les techniques le bouton de gastrostomie peut étre posé en premiere intention

ou aprés une peériode de cicatrisation.
1.1.2.1. Gastrostomie Percutanée Endoscopique (GPE)

Depuis ces 10 dernieres années, en pédiatrie, la voie endoscopique est de plus en
plus utilisée, grace aux progrés des techniques de pose et du matériel adapté a cette
pratique.

A laide du matériel adapté, une sonde de gastrostomie peut étre posée sans

difficulté chez un enfant dés ses 2,5kg. (7)

Un endoscope est placé dans I'estomac par voie digestive haute, une insufflation est
alors réalisée dans I'estomac. L’air permet a la paroi gastrique de se coller a la paroi
abdominale. La lumiére, a I'extrémité de I'endoscope, permet de repérer le futur point
de pénétration par transillumination. Ce point est confirmé par une palpation de la

paroi. Il se trouve a distance du rebord costal et a 1 cm au moins de la xyphoide.

Le déroulement de l'opération varie ensuite entre trois techniques : la technique
« pull », « introducer » et « push ». Les techniques « pull » et « introducer » sont les
plus utilisées.

Lors de la technique « pull » la sonde passe de lintérieur de I'estomac vers
I'extérieur de 'abdomen, par le point de ponction, grace a un fil guide.

Alors que la technique « introducer » permet le passage de I'extérieur du corps vers
I'intérieur de la cavité stomacale de la sonde de gastrostomie.

La technique « push » est dérivée de la technique « pull ».
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Le retrait ou le remplacement de la sonde nécessite d’attendre au moins huit
semaines apres la pose pour que le trajet fibreux soit suffisamment constitué. Les

risques de complications, comme la fuite péritonéale, sont ainsi limités.

1.1.2.2. Gastrostomie Percutanée Radiologique (GPR)

Pour cette seconde technique une sonde naso-gastrique est mise en place. Une

échographie percutanée permet de repérer et marquer le contour du foie.

La sonde naso-gastrique mise en place permet de réaliser une insufflation d’air
importante afin d’accoler les parois abdominales et gastriques.

La technique réalisée ensuite est identique a celle de la gastrostomie percutanée
endoscopique « introducer » a la seule différence que le point de pénétration est

repéré sous contréle fluoroscopique.

1.1.2.3. Gastrostomie Chirurgicale

La sonde de gastrostomie peut enfin étre posée par ccelioscopie ou laparotomie,
sous anesthésie générale.

La technique chirurgicale est indiquée en cas de sténose cesophagienne
infranchissable par I'endoscope, lorsque le passage de I'endoscope risque de
geénérer ou d’aggraver des lésions cesophagiennes, ou, dans le temps d'une autre

intervention abdominale, comme une intervention anti-reflux. (5)

On distingue trois variantes de la gastrostomie chirurgicale : la voie directe, la voie

indirecte type Witzel et la gastrostomie chirurgicale tubulée.
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1.1.3. Indications

(4) (6) (11) (12) (13)

La nutrition artificielle est mise en place lorsque l'alimentation orale naturelle est

insuffisante, impossible ou contre-indiquée, alors que les fonctions intestinales sont

partiellement préservées.

Il existe plusieurs types de nutrition artificielle. Pour une courte période, la sonde

naso-gastrique sera préférée. Si la durée est supérieure a 2 mois la gastrostomie

sera indiquée.

Chez les enfants, les indications sont : (7)

Troubles de la déglutition d’origine neurologique. Il s’agit d’'un trouble

fonctionnel.

Trouble primaire de la déqlutition. Comme [I'atrésie et/ou sténose

cesophagienne.

Augmentation des besoins énergétique. L’apport oral est insuffisant ou

impossible. Les carences d’apports, I'’hypercatabolisme, l'anorexie sont
concernés comme dans : la mucoviscidose, myopathie, maladie de Crohn,
cardiopathie, insuffisance respiratoire chronique...

Les déecompressions gastriques. Lorsque I'aspiration ou le drainage prolongé

des sécrétions gastriques est nécessaire. Lors d’'un syndrome occlusif ou
subocclusif chronique (trouble sévére de la vidange gastrique, pseudo-

obstruction intestinale chronique...).

On peut aussi considérer les quatre points suivants comme des indications (14) :

La durée du repas supérieure a 30 minutes.

La stagnation pondérale du jeune enfant sur plusieurs mois.

Les signes respiratoires comme les infections respiratoires, gargouillements et
encombrements.

Le stress provoqué par le repas pour I'enfant et/ou le parent, 'accompagnant.
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Grace aux progrés thérapeutiques actuels, au pronostic vital amélioré, certaines
indications exclusivement pédiatriques peuvent maintenant étre proposées a I'age
adulte (mucoviscidose, encéphalopathie précoce, myopathie de Duchenne de

Boulogne...).
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1.1.4. Contre-indications de la gastrostomie

(4) (12) (13) (15)

Les contre-indications absolues a la pose d’'une sonde de gastrostomie sont :

Un trouble sévére de 'hémostase (un taux de plaquettes < 80 000/mm?®)
Une démence évoluée

Un pronostic vital inférieur a un mois

Les contre-indications relatives sont :

Une pathologie tumorale cesophagienne (géne pour intervention futures selon
les cas).

Hernie hiatale (passage d'une partie de I'estomac a travers le diaphragme),
ulcére évolutif, hypertension portale.

Antécédent de gastrectomie.

Dérivation ventriculo-péritonéale (un contrdle radiologique est nécessaire au
préalable pour contréler le trajet de la dérivation).

Dénutrition séveére, celle-ci étant un facteur de risque pour les complications.
On préferera effectuer une renutrition 7 jours auparavant.

Atteinte pariétale (inflammatoire, cancéreuse, infectieuse).

Infection en cours (le traitement de I'infection avant I'opération est nécessaire
pour obtenir 'apyrexie avant la pose de la sonde de gastrostomie).

Ascite.

Reflux gastro-cesophagien ; on préférera un débit continu en cas de reflux. (7)

Au moment de la pose, quelque soit la technique, certaines contre-indications

absolues apparaissent :

Transillumination abdominale ou intussusception impossible. L’absence de
transillumination signifie que I'estomac ne pourra pas étre plaqué a 'abdomen
et donc que la sonde ou le bouton ne pourra pas étre posé dans les bonnes
conditions. (7)

Contre-indication aux anesthésiques (alternative en sédation simple)
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- Insuffisance respiratoire sévéere.

- (Esophage non cathétérisable.

Des contre-indications relatives peuvent aussi étre présentes :

- Sténose cesophagienne ne permettant pas le passage des instruments.

- Risque de dissémination tumorale par la collerette.
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1.1.5. Complications de la gastrostomie
(5) (8)

Des complications variant en gravité et en fréquence sont retrouvées: le
vomissement, la diarrhée, des complications respiratoires, métaboliques ou encore
des obstructions de la sonde. Seules les complications touchant la gastrostomies

seront développées.

1.1.5.1. Vomissement et diarrhée

Un débit alimentaire trop rapide, la nature du mélange alimentaire ou des troubles de
la vidange gastrique peuvent étre source de vomissements. Les diarrhées sont liées
au débit excessif ou a une intolérance digestive (inadéquation de la prescription aux

capacités intestinales du patient, surtout chez le nourrisson)

L’entérite bactérienne liée a une contamination du mélange nutritif peut étre révélée
par des vomissements ou diarrhées, avec ou sans fiévre. Des conditions d’asepsie
rigoureuses pour la préparation, conservation et manipulation des mélanges nutritifs

sont nécessaires pour prévenir cette infection.

1.1.5.2. Complications respiratoires

Les complications respiratoires sont en rapport avec des fausses routes trachéales

en cas de reflux gastro-cesophagiens ou de vomissements.

1.1.5.3. Complications métaboliques

L’arrét brutal d’'une nutrition artificielle peut étre compliquée par une hypoglycémie.
Lorsque l'enfant n’a pas beaucoup de réserves de glycogéne ou en cas
d’administration aprés le pylore (jéjunum, duodénum).

Une diminution graduelle des apports est nécessaire, en cas de cycles nocturnes,

pour prévenir 'lhypoglycémie.
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1.1.5.4. Obstruction de la sonde

L’obstruction de la sonde s’explique par I'accumulation de dépdts alimentaire
médicamenteux dans la lumiére.

Il faut éviter d’administrer des fibres insolubles comme les fruits ou légumes et des
mélanges nutritifs non homogénes. Les médicaments administrés peuvent interagir
et bloquer la sonde.

Avant et aprés chaque utilisation de la sonde il faut réaliser, a 'eau minérale, un

ringage soigneux pour réduire au maximum tous les risques d’obstruction.

1.1.5.5. Complications tardives
(7) (2)

Chez I'enfant par rapport a I'adulte, la sonde gastrique est maintenue plus longtemps

en place. Ceci pouvant entrainer des complications telles que :

- Enfouissement et exclusion du bouton de gastrostomie. Plus la sonde est
mise t6t, plus la prise de poids de l'enfant est importante et la paroi
abdominale s’épaissit ce qui explique cette complication. (2)

- Ulcération de la paroi gastrique par I'extrémité interne du bouton.

- La prise excessive de poids chez certains enfants grabataires (faible activité
physique et forts apports caloriques)

- Métaplasie gastrique de l'orifice cutané

- Nécrose cutanée

- Fistule gastrocolique

- Défaut de fermeture de l'orifice aprés ablation de la sonde ou du bouton

- Névralgie sous-costale

- Tissu de granulation important. La croissance de tissu de granulation se fait si
un espace entre 'abdomen et le bouton est présent. (Figure 2)

- Fuites. Les fuites ont le plus souvent lieu lorsque des débris alimentaires sont
coincés dans la valve ou qu’un jeu se créeé entre les parois et le dispositif.

- Infections du site de gastrostomie. Le tissu de granulation est toujours

colonisé par les bactéries du systéme digestif.
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Infections de la paroi. Cette complication arrive le plus souvent chez les

patients immunodéprimés ou sous corticothérapie.

Figure 2 : Tissu de granulation abondant sur la zone de gastrostomie (2)
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1.2. Polyhandicap

1.2.1. Définitions

1.2.1.1. Handicap
(16) (17)

La loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées aussi appelée loi n°2005-102 énonce le
handicap comme suit : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute
limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou
définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives

ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. »

En 1980, TOMS, grace au modéle du Docteur Philip Wood, établit la Classification
Internationale des Handicaps (CIH) qui définit le handicap en trois grands points
(déficience, incapacité, désavantage) est créée.

En 2001, cette classification est ajustée et précise I'importance de I'environnement
dans le handicap et affirme que l'invalidation est le résultat d’'une interaction entre les
possibilités d’un individu et son environnement.

Ainsi la Classification Internationale du Fonctionnement (CIF), du handicap et de la

santé, remplace de la CIH, elle est aussi appelée CIH-2. Elle sera adoptée par 200

pays.

Celle-ci se compose de quatre catégories distinctes :

- « La fonction organique (fonction mentale, sensorielle, digestives...), qui fait

référence au domaine de fonctionnement corporel.

- La_structure anatomique (structure du systeme nerveux, structure liée au

mouvement...), qui situe I'organisation physique en jeu.

- L'activité et la participation (activit¢ de communication, de mobilité...), qui

identifie les fonctionnements concernés.
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- Les facteurs environnementaux (produit et systéme technique, soutien et

relation...), qui relient aux facteurs extérieurs potentiellement handicapants. »

La loi de 2005, pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, citée précédemment viendra confirmer les

nouveaux tenant de cette classification de 'OMS.

1.2.1.2. Polyhandicap
(18) (19) (17)

Selon le Centre Technique National d’Etudes et de Recherche sur les Handicaps et
les Inadaptations (CTNERHI) et 'annexe XXIV du 29 octobre 1989, le polyhandicap
est un « Handicap grave a expressions multiples avec restriction extréme de
I'autonomie et déficience mentale profonde » (Ql < 50). Sa prévalence est de 2 pour
1000. (20)

Chez la personne polyhandicapée les handicaps et déficiences se multiplient. lls
entrainent une perte d’autonomie et une dépendance totale vis a vis des soins
quotidiens.

Un groupe de travail et un rapport du Ministére du travail et des affaires sociales sur
les handicaps rares compléteront la définition du polyhandicap en 1955-1956.

La définition proposée dans I'annexe XXlVter est : « Handicap grave a expression
multiples avec déficience motrice et déficience mentale sévere ou profonde,
entrainant une restriction extréme de I'autonomie et des possibilités de perception,
d’expression et de relation. »

Le Comité National Coordination Action Handicap ajoute que les personnes
polyhandicapées souffrent, souvent, d’insuffisance respiratoire chronique, de
troubles nutritionnels, de troubles de I'élimination et de fragilité cutanée.

Les textes ont évolué pour aboutir a une notion plus globale et compléte du
polyhandicap. Les déficiences découlent souvent les unes des autres. Les
personnes polyhandicapées sont totalement dépendantes de leur entourage humain
pour les gestes de la vie quotidienne. La mobilisation et la communication peuvent
étre trés compliquées tout comme l'alimentation qui se fera sous différentes formes

selon les atteintes.
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1.2.2. Etiologies
(20)

Selon I'Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale (INSERM), la cause
principale du polyhandicap chez I'enfant est une atteinte cérébrale grave précoce du

systéme nerveux central touchant I'intelligence, la motricité et la sensorialité.
Les différentes étiologies se répartissent de la maniére suivante :

- 50% causes prénatales (malformations, accidents vasculaires cérébraux
prénataux, embryopathies dont le CMV (cytomégalovirus) et le HIV (virus du
SIDA).

30% causes inconnues

15% causes périnatales (dont un nombre trés réduit de souffrances
obstétricales par rapport aux souffrances foetales ou grandes prématurité-

dysmaturités)

5% postnatales (traumatisme et arréts cardiaques)

Les maladies génétiques doivent faire I'objet d’un diagnostic pour orienter au mieux

les thérapeutiques et pronostics.
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1.2.3. Manifestations cliniques du polyhandicap
(20)

1.2.3.1. Déficience intellectuelle

La déficience intellectuelle, ne permet pas a I'enfant polyhandicapé de s’exprimer
facilement. Le langage peut étre absent ou rudimentaire. Cette déficience
intellectuelle entraine des difficultés a se situer dans I'espace et le temps, a acquérir
des capacités de raisonnement et de mémoire.

L’expression des émotions peut éventuellement étre maintenue par une stimulation
et bonne prise en charge. Elle pourra permettre une relative acquisition d’autonomie.
Des troubles du comportement peuvent étre liés et entrainer des comportements
autodestructeurs ou des situations de repli psychotique.

La différence entre autisme et déficience mentale se fera autour des 18 mois selon la
majorité des auteurs. Le diagnostic du polyhandicap comme de l'autisme se fait

avant les 2 ans de I'enfant.

1.2.3.2. Déficience motrice

Quelque soit les troubles moteurs, aujourd’hui I'évolution d’'un enfant polyhandicapé
est variable pour accéder a plus ou moins d’autonomie. La déficience motrice peut

varier entre la marche a la quadriplégie.

Infirmité Motrice Cérébrale (IMC)

L’infirmité motrice cérébrale (IMC) se divise en deux sous-catégories :
- Les IMOC : sujets Infirme Moteur d’Origine Cérébrale avec une déficience
intellectuelle marquée

- Les IMC « vrais » ou l'intellect reste normal

L’atteinte motrice est identique dans les deux cas :

- La spasticité : étirement rapide d’'un muscle entrainant une contraction réflexe
qui dure un certain temps comme la résistance involontaire a un mouvement
imposeé.
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- Larigidité du corps
- L’athénose : ensemble des symptdbmes neurologiques comportant des

mouvements involontaires et des troubles du tonus musculaire.

Hypotonie massive

Des problémes de tonus musculaires sont présents. lls concernent principalement le
tonus de posture mais les membres sont également touchés. Le diagnostic
différentiel entre une atteinte périphérique ou musculaire n’est pas évident. Les
atteintes sont centrales, musculaires et périphériques. Elles s’entremélent dans

certaines maladies du systéme nerveux évolutives.

Troubles moteurs secondaires

Ce sont les conséquences de la spasticité sur les articulations, les positions
vicieuses ou de stéréotypies motrices comme les scolioses, les luxations de hanche,
les déformations de membres... Ces troubles secondaires réduisent encore plus les
possibilités motrices du sujet polyhandicapé. C’est pour réduire ces problémes
secondaires le plus possible que la prévention est primordiale avec de l'orthopédie et

entre autres de la kinésithérapie.

Trouble de I’organisation motrice

Les troubles de [l'organisation motrice concernent surtout les enfants atteints
d’encéphalopathie épileptique précoce comme les syndromes de West ou de
Lennox.

Il N’y a pas de paralysie vraie mais une hypotonie massive centrale des le plus jeune

age. Celle-ci peut évoluer jusqu’a la marche méme si elle restera incertaine.

1.2.3.3. Troubles somatiques

Les troubles somatiques chez le patient polyhandicapé ont des répercussions plus
sévéres que chez le patient sain. La mortalité du patient polyhandicapé est dix fois

plus élevé.
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Les pathologies les plus fréquentes sont : les troubles nutritionnels, les troubles de
I'élimination, l'insuffisance respiratoire chronique et la fragilité cutanée.
La fragilité cutanée engendre des risques d’escarres ; eux-mémes liés a des soucis

de position et de nutrition.

L’insuffisance respiratoire chronique est provoquée par les déformations thoraciques
(scolioses trées marquées), la faiblesse musculaire générale, la faiblesse des muscles

respiratoires et les nombreuses fausses routes alimentaires.

Les troubles nutritionnels sont liés a 'atteinte neurologique de la sphére orale et aux
difficultés de déglutition et de mastication. Les enfants polyhandicapés sont souvent
déshydratés et en déficit pondéral. Le « bavage » excessif accélére la
déshydratation.

La boulimie et 'obésité peuvent étre observés de fagcon anecdotique.

Le reflux gastro-cesophagien est a l'origine d’érosions dentaires, de douleurs

gastriques, cesophagiennes mais aussi responsable de vomissements.

1.2.3.4. Epilepsie

Chez les enfants et adultes polyhandicapés, 40 a 50% des sujets sont atteints
d’épilepsie.

Les crises sont de différentes formes : les absences, les « épilepsies chutes » ou les
crises toniques et bréves. Les « épilepsies chutes » sont un réel danger chez la
personne qui marche en raison des multiples traumatismes de la face, fractures
dentaires et déformations. Des troubles du comportement peuvent apparaitre a la
suite de ces crises (agressivité, auto-mutilation).

Les cas les plus graves d’épilepsie engagent parfois le pronostic vital en opposition

aux crises périodiques qui peuvent céder aux thérapeutiques.
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1.2.3.5. Troubles sensoriel

L’audition peut étre altérée chez le sujet polyhandicapé mais son évaluation reste
difficile, la compréhension étant nécessaire pour les tests. La réelle surdité reste rare
et l'appareillage est compliqué tant au niveau de la tolérance que de la
compréhension par le patient de la nécessité du dispositif.

40% des polyhandicapés présentent des troubles de la vision (myopie, astigmatisme,

cataracte, malformations oculaires, atteinte rétinienne...).
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.3. Données actuelles

1.3.1. Fonctions oro-faciales et parafonctions

Les fonctions oro-faciales déterminent le développement des structures, osseuses et
musculaires, de la sphére orale. Elles regroupent la ventilation, la déglutition et la
mastication.

Les défauts d’acquisitions de ces fonctions entrainent un défaut de développement
de l'ensemble de la structure. L’enfant polyhandicapé présente des fonctions
orofaciales immatures dues aux Iésions du Systeéme Nerveux Central (SNC).

Les trois grandes fonctions orales sont interdépendantes rendant leur impact propre

difficile a évaluer.

1.3.1.1. Ventilation
(19) (21) (22) (3)

La respiration se fait par une ventilation buccale, nasale ou mixte.
La ventilation reste le plus souvent buccale ainsi la maturation de la fonction orale
est retardée. La fonction linguale a un réle majeur dans le développement des trois

grandes fonctions orales.

La langue, sa tonicité, ses mouvements incontrélés et archaiques, ont un role
prépondérant sur le développement fonctionnel de I'étage moyen de la face. Une
hypoactivité linguale provoque une position basse de celle-ci aggravant la ventilation
buccale. La bouche reste plus souvent ouverte, une interposition linguale, peut
méme étre observée. La mandibule est plus stimulée et sa croissance plus marquée
(Figure 3C). La langue ne peut pas agir sur la croissance du palais et remplir son
réle morphogénique. Le palais devient souvent étroit et profond.

La ventilation buccale aggrave cet hypo-développement maxillaire a cause du
manque de croissance des fosses nasales. (22)

Nous verrons que I'hypo-développement du maxillaire supérieur entraine des

problémes lors de la mastication.

-39 -



Une hyperactivité linguale, non controlée, liée a la persistance des mouvements de
succion sollicite d’avantage le maxillaire supérieur. Il créé un hyper-développement

du rebord dento-alvéolaire maxillaire et des malpositions dentaires (Figure 3A).

La ventilation comme la fonction linguale interagissent et favorisent I'incontinence

salivaire. Le bavage a des conséquences néfastes sur I'aspect social et parodontal.

Figure 3 : Représentation des 2 grands groupes de dysmorphoses dento-faciale induites par les
troubles neuromusculaires des personnes handicapées. A : hyperfonction linguale ;

B : développement équilibré ; C : hypofonction linguale. (3)

1.3.1.2. Déglutition
(23) (24)

La déglutition suit une séquence précise d’actions propulsant le bol alimentaire dans
le pharynx. Ces séquences sont synchronisées par le systéeme nerveux central. La
synchronisation volontaire et involontaire des muscles et structures osseuses de la

sphére orale est nécessaire. Cette séquence est perturbée dans le polyhandicap.

Le manque d’occlusion labiale empéche la déglutition mature par interposition de la
langue ou lévre entre les arcades. Le réflexe de succion-déglutition entretient les

béances antérieures et la déglutition immature.
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Malgré une stimulation par la famille ou les équipes encadrantes les lacunes sont
souvent trop importantes, le risque de fausse route trop grand et la déglutition
inefficace. Les fausses routes lors de la déglutition entrainent des infections
pulmonaires. Ces infections broncho-pulmonaires sont la premiére cause de déces

chez les sujets polyhandicapés. (19)

La déficience motrice, I'absence de réflexe de déglutition et du controle de la
motricité linguale, aggravent le phénoméne de bavage chez le sujet polyhandicapé.
Le débit de salive est continu mais n'est pas déglutit et ingéré. Il provoque la
maceération, lirritation et les infections des tissus environnants. Les conséquences
sociales du bavage sont importantes. La présence de tartre et de pathologies
dentaires est plus élevée. Enfin des fausses routes salivaires et leurs conséquences

sont répandues. (25)

La stimulation de la déglutition est un combat quotidien mais I'adaptation des
aliments sera envisagée avant de suggérer un apport entéral. Cette stimulation peut
se faire avec 'aide de I'orthophoniste.

Une texture mixée facilite la mastication préalable mais aussi la propulsion du bol
alimentaire. L’eau sera gélifiée pour permettre une meilleure ingestion.

Si les stimulations et I'adaptation des textures ne suffisent pas un apport entéral sera

envisage.

1.3.1.3. Mastication
(22)

La mastication doit se faire idéalement par l'affrontement des deux arcades

dentaires. Lorsque les fonctions sont perturbées la mastication I'est aussi.

La principale difficulté est due aux éruptions dentaires. Le développement et la taille
des dents ne dépendent pas des fonctions orales. Leurs positions d’éruptions sont
rarement idéales. Elles arrivent dans un environnement mal adapté et avec un
manque de place sur le périmétre de I'arcade. Ce dernier créé des rotations et

malpositions variables.
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L’hypo-développement du palais influencé par la ventilation buccale et la posture
linguale en est un exemple.

L’efficacité masticatoire n’est pas optimale et les dysmorphoses dento-maxillaires se
mettent en place. Ces problémes d’éruption, malocclusion et troubles de la
mastication favoriseront les usures traumatiques dentaires.

La persistance de la succion-déglutition et I'interposition linguale empéchent une

mastication correcte a cause des béances créées. (3)

Les structures dentaires se positionnent aussi dans le but d’éviter des chocs et

traumatismes. Elles tentent de trouver un équilibre.

L’alimentation et le temps des repas sont donc adaptés en fonction des capacités de
'enfant. Si la mastication est trop délicate, les textures des aliments et de I'eau
peuvent étre adaptés. Le traitement occlusal et une prise en charge de rééducation
sont nécessaire des le plus jeune age pour éviter au maximum les syndromes
douloureux liés aux troubles masticatoires. Malheureusement, les traitements
interceptifs ou orthodontiques ne sont pas évidents a mettre en place et a supporter
pour I'enfant polyhandicapé.

La collaboration pluridisciplinaire est étroite pour avoir les meilleurs résultats

possibles.

Certains enfants qui ont une sonde depuis le plus jeune age, si I'alimentation orale

est exclue, sont incapable de mastiquer par manque d’apprentissage.
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1.3.1.4. Parafonctions
(26) (21) (3)

On retrouve plusieurs parafonctions :

- Apporter un objet a la bouche et le macher toujours au méme endroit. Cette
action atteint au fils du temps le parodonte des dents concernées et peut
aboutir a la mobilité de celles-ci. Cette atteinte est souvent localisée.

- L’onychophagie qui provoque des micro-traumatismes dentaires.

- Le bruxisme.

Le bruxisme est un « mouvement anormal de grincement ou de serrement des
dents ». Il est diurne ou nocturne et fréquent a hauteur de 8% dans la population
générale. Les dyskinésies de la mandibule, mouvements incontrdlés et involontaires,
participent a ce phénomene.

Les trois facteurs de risques augmentant le bruxisme sont : les Iésions du systéme
nerveux central, le rbéle de certains neurotransmetteurs et la présence de

malpositions dentaires aussi appelées dysmorphoses dento-maxillaires.

Les personnes atteintes de pathologies mentales souffrent plus de bruxisme que les
patients sans pathologies mentales. (27)

Les troubles de la personnalité, psychiatriques (anxieux et troubles du sommeil), les
troubles neurologiques et certains facteurs génétiques (déréglement de
neurotransmetteurs) s’accompagnent souvent de bruxisme. Certains traitements
psychotropes peuvent aussi influencer cette parafonction en I'aggravant ou en la
soulageant.

Le patient polyhandicapé est plus concerné par le bruxisme et certaines autres
pathologies traumatiques que le patient sain. Les Iésions du systéme nerveux central
et les dyskinésies en sont la cause. Ces derniéres sont accentuées par I'existence
ou I'absence de certains neurotransmetteurs et varient en fonction des émotions du
patient. (28)
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Le bruxisme crée le plus souvent des facettes d’abrasion sur la surface occlusale
(21). Celles-ci sont de plus en plus profondes et des douleurs apparaissent par
exposition pulpaires.

Les troubles comportementaux du patient, communiquant mal la douleur, sont
souvent accentués par les douleurs liées au bruxisme et autres fonctions parasites
(3). L’étage inférieur de la face perd en hauteur. (29)

Les douleurs des articulations temporo-mandibulaires peuvent apparaitre et étre en

relation avec les forces exercées lors du bruxisme diurne ou nocturne.
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1.3.2. Pathologies dentaires
(19) (17)

1.3.2.1. Pathologies traumatiques

Les pathologies traumatiques sont fréquentes et sont de plusieurs types : les chutes
et chocs lors d’accidents quotidiens et I'automutilation. Les retards d’acquisition
motrice et les crises d’épilepsie en sont la cause. Lors des chutes I'enfant n’a pas le
réflexe de protéger son visage. Les luxations (totales ou partielles) et fractures des

dents antérieures sont courantes.

Les chutes par manque d’équilibre depuis un fauteuil, une chaise ou un lit sont
fréquentes comme celles qui ont lieu pendant des crises d’épilepsies. Celles-ci
peuvent étre trés violentes et créer de sévéres traumatismes, par I'entrechoquement

des arcades.

L’automutilation (morsure, abrasion, frottement) concerne le plus souvent un trouble
du comportement et un probleme d’expression des émotions ou de communication.
L’origine neurologique n’'est pas écartée. La crise d’automutilation peut avoir lieu
quand l'enfant ressent une forte douleur mais n’arrive pas a l'exprimer. Les
mouvements sont plus ou moins conscients et peuvent créer de fortes genes et
douleurs chez les patients concernés. lls peuvent aggraver la situation déja existante
ou répéter des chocs sur une zone qui va étre Iésée. Le plus souvent le parodonte

sera touché (muqueuses, lévres).

Les dents antérieures, qui sont fréquemment touchées, peuvent perdre leur vitalité
pulpaire et développer un foyer infectieux. Ce dernier évoluera par une fistule,
évolution aigué, ou une Iésion chronique. Un retentissement plus lourd sur la santé

générale du patient (cardiopathie valvulaire, rhumatismes aigus) pourra se retrouver.

3)
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Les régurgitations acides, souvent observées chez les patients polyhandicapés,
détériorent les dents par des érosions. Elles sont traumatisantes pour celles-ci et

sensibilisent les dents atteintes.

1.3.2.2. Pathologies carieuses
(21) (3)

L’indice carieux (CAQ) serait relativement plus élevé chez les enfants handicapés
par rapport a la population des enfants sans handicap.

Les échelles d’évaluations ne prennent en compte ni les retards de développement
et donc d’éruption ni les agénésies présentes chez une partie de la population. Les
problémes carieux sont souvent sous-estimés. Malgré cela, la situation pour les

enfants polyhandicapés reste quasiment similaire a un enfant sans déficience.

Les enfants polyhandicapés n’ont pas un libre accés aux aliments. La pathologie
carieuse est donc rarement due au grignotage comme cela peut étre le cas chez les
autres enfants. (17)

Le dépistage des caries serait moins présent a cause du manque d’expression de la
part des enfants. Les encadrants de I'enfant, sans plaintes de celui-ci, ne détectent
pas les douleurs dues aux caries dentaires.

En I'absence de symptdomes douloureux, si aucun contrdle n’est fait, les caries ne

seront pas détectables.

A l'adolescence, certains co-facteurs, liés au handicap favorisent le processus
carieux. Les troubles comportementaux, comme [I'opposition et [I'acquisition
d’autonomie, avec les retards d’éruption dentaire, malpositions et difficultés de
développement fonctionnel et moteur de la sphére orale entrainent un manque
d’auto-nettoyage des surfaces dentaires et une difficulté de nettoyage par les
encadrants et le patient. Les germes cariogenes peuvent donc proliférer plus
facilement.

L’hyperplasie gingivale, induite par certains médicaments oraux (anti-épileptiques),
est aussi un de ces co-facteurs. Elle ralentit la phase d’éruption des bourgeons
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dentaires et augmente le risque de déminéralisation initiale, provoquant une fragilité
de I'émail.
C’est a ce moment que les caries deviennent nettement plus présentes que dans la

population générale.

Les anomalies de structure, forme, nombre, taille et position favorisent le risque
carieux et parodontal. La position des dents est la plus évoquée mais les autres
anomalies dentaires consécutives a des troubles environnementaux comme les
troubles alimentaires ou a des troubles génétiques influencent aussi les pathologies
dentaires.

La dentinogénése imparfaite, 'amélogénése imparfaite ou toute autre anomalie de
structure rendent plus difficile 'hygiéne dentaire. Les surfaces dentaires sont moins

résistantes et plus sensibles au variation de température et de pression. (17)

Les caries se développent et les problémes de diagnostic demeurent. Ce dernier est
posé trop tard et améne a des solutions radicales comme I'extraction. Si le patient
est coopérant et qu’il est encore possible de réaliser un soin conservateur il sera
alors fait. Les séances sont longues et contraignantes pour le patient comme pour le
praticien. Ces séances sont une source de stress non négligeable nécessitant une

prise en charge particuliere.

Les édentations créées ne sont pas compenseées, pour la plupart, par manque de
coopération. Elles aggravent la situation bucco-dentaire pour le parondonte, les
difficultés de mastication et d’alimentation orale.

Ces difficultés d’alimentation impliquent une perte d’autonomie et I'intervention d’'une
tierce personne. L’hygiéne quotidienne qui est déja compliquée, avec des troubles

psychomoteurs existants, n’est pas toujours assez efficace.

Il y a encore aujourd’hui, une sous-évaluation des pathologies carieuses par manque
de données diagnostiques et une non prise en compte des problémes d’éruption ou
de nombre des dents lactéales ou permanentes présentes chez ses enfants et
jeunes adultes polyhandicapés. Les conséquences infectieuses du développement
carieux peuvent étre trés grave en fonction des pathologies associées (pathologies

cardiaques...).
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1.3.2.3. Pathologies parodontales
(21) (30)

Les pathologies parodontales touchent 80 a 90% des personnes en situation de
handicap, adultes et enfants (3) (31)
Plusieurs facteurs interviennent dans leur apparition :

- Absence d'une technique d’hygiéne adapté pour le patient, efficace et
fréquente.

- Absence d’auto-nettoyage des surfaces dentaires lors de la mastication.

- Prises médicamenteuses aux effets secondaires indésirables comme les
antiépileptiques (hyperplasie gingivale) ou les médicaments sialoprives.
Celles-ci favorisent un développement des germes anaérobie. Des
médicaments pour les troubles neurologiques sont responsables d’hyposialie.
La diminution du débit salivaire est un des facteurs de risque pour les
pathologies parodontales, carieuses et infectieuses. La sécheresse buccale
induit une fréquence élevée des pathologies des muqueuses (candidoses,

stomatites). (17)

Les inhibiteurs calciques lors d’hypertension artérielle (nifédipine Adalate®), les
immunosuppresseurs (ciclosporine A Néoral®) et les antiépileptiques (phénytoine,
acide valproique, Dihydan®) sont responsables d’hyperplasie gingivale. (32) Dans le

cas des polyhandicapés les anticonvulsivants sont plus concernés.

L’accumulation de plaque dentaire est induite par une absence d’hygiéne correcte et
adaptée. Le défaut d’hygiéne favorise I'accumulation de plaque dentaire et de tartre

donc des parodontopathies : gingivites et parodontites.

Les gingivites provoquent des saignements et douleurs. Les saignements sont
présents spontanément ou lorsqu’on les provoque. La gingivite s’accompagne
souvent d’une parodontite et peuvent évoluer vers des cas trés lourds.

Le tartre, qui se forme grace aux dépéts, peut donner lieu a des états de grande

septicité mais sont de moins en moins rencontrés dans la population générale.
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Les conséquences sociales sont graves, en augmentant le bavage et I'halitose. Les
douleurs des parodontopathies peuvent étre extrémes amenant des mobilités
dentaires et des extractions précoces. La ventilation buccale et le bavage entrainent
une présence accrue de flore anaérobie pathogéne prédisposant aux parodontites.
(22)

La prévention de ces troubles permet d’éviter un état de dépendance complet des
personnes en situation de handicap. Quand les édentements se multiplient, comme

pour le processus carieux, I'alimentation doit étre adaptée.
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1.3.3. Influence de la gastrostomie sur la croissance

oro-faciale et les pathologies dentaires
(33)

Une étude menée au Brésil en 2009 a comparé deux groupes d’enfants souffrant
d’infirmité motrice cérébrale (IMC). Un premier groupe (G1) est nourrit par voie orale

et le deuxiéme groupe (G2) est nourrit par sonde de gastrostomie.
Les groupes sont homogénes dans la sévérité de la déficience motrice oro-faciale.

Il résulte de cette étude que le groupe G1 est plus atteint par la pathologie carieuse.
Les facteurs prédisposants relevés sont :
- Nourriture pateuse car mixée. Adaptation de la texture pour une meilleure
déglutition.
- Difficulté de I'hygiene bucco-dentaire.
- Troubles moteurs induisant une inefficacité des muscles oro-faciaux dans
I'élimination des déchets de l'alimentation. Absence d’auto-nettoyage des

surfaces dentaires.

Le groupe G2 parait lui plus sensible aux pathologies parodontales. L’absence de
mastication empéche aussi l'auto-nettoyage des surfaces dentaires et un dépbt
pathogéne se crée.

Une inflammation gingivale résulte de ce dép6t et le tartre se forme.

Nous n’avons pas trouvé a ce jour d’étude évoquant un lien entre I'alimentation

entérale et le développement de la sphére orale.
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PARTIE Il : OBSERVATION CLINIQUE ET
RESULTATS : observation clinique de 30 cas

au sein de 3 établissements d’accueil

I1.1. Méthodologie

11.1.1. Matériel

Deux fiches ont été préparées pour recueillir les données issues du dossier médical
et celles de I'examen clinique. Toutes les informations récoltées seront ensuite

complétées ou non par des photographies.
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I1.1.1.1 Fiche de recueil: « Consultation du dossier

médical et entretien avec les soignants »

Consultation du dossier médical et entretien avec les soignants

N° d’anonymat :

Sexe :
Lieu de vie : Famille Institution : interne Rexterne
Alimentation orale : ponctuelle abondante absente
Mixée: oui non
Hydratation : (eau gélifiece)  oui non
Brossage : oui non
Par qui : patient parents soignants
Fréquence : fjour ou /semaine
Coopeération : oui non
Automutilation (spheére orale) : non oui
Douleurs : non oui sioui: supposées exprimées
Suivi dentaire : oui non
fréquence : moins d’1/an 1/an plus d'1/an
par qui : dentiste libéral service d’'odontologie CHU
prémeédication Hydroxysine ou Mélatonine :  oui non
MEOPA : oui non

Etiologie du polyhandicap :

Allergies :

Probléme de santé généraux et traitements : (épilepsie, biphosphonate pour ostéoporose
Zometa®...)

Date de pose de la sonde de gastrostomie :

Age de pose :
Indication pose :

Dépose programmée : non oui sioui, quand ? :

Chirurgie anti-reflux : oui non

Orthophonie : " oui non

Ergothérapie (installation): oui non

Techniques de stimulation orales : (des accompagnants/soignants...)

Remargues éventuelles :

Figure 4 : Fiche de recueil « Consultation du dossier médical et entretient avec les soignants
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Quelques précisions sont a apporter :

Données administratives : Les établissements dans lesquels les patients ont été vu

ne seront pas notifiés.

Lieu de vie : nous permet d’indiquer si le patient est présent dans la structure
en internat (pris en charge en continu) ou en semi-internat/externe (accueil de
jour).

Age : Pour préserver I'anonymat des patients seul 'age est présent. Il
correspond a I'dge en années depuis son année de naissance. Les mois ne
sont pas comptés. Nous avons choisi d’avoir un panel de patients de 0 a 30
ans. Les jeunes adultes seront aussi vus si leur sonde a été posée avant la fin

de leur croissance, entre 18 et 20 ans.

Données générales de vie :

Douleur : cette donnée se base sur le ressenti des équipes soignantes qui
sont au quotidien avec les patients.
Suivi bucco-dentaire: Le contenu des séances de soins et les

prémédications éventuelles ne sont pas systématiquement connues.

Données médicales :

Etiologie du polyhandicap : on notera I'étiologie principale.
Chirurgie anti-reflux: La différence ne sera pas faite entre les deux

techniques principales de « Nissen » et de « Toupet ».

Données pluridisciplinaires :

Orthophonie : recueil le plus exhaustif possible.
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I1.1.1.2 Fiche de recueil:

dentaire »

« Grille d’examen bucco-

N° d’anonymat :
Fonctions orales :

Grille d’examen bucco-dentaire

Ventilation : buccale mixte nasale
mature
AT .::::::
Déglutition : non oui non mature
liquides
Fausses routes : non oui 4 solides
unilatérale
Mastication : non oui 4: bilatérale
Examen exo-buccal :
Nez: fin épaté Encombrement : oui non
Bouche : ouverte fermée Bavage : oui non
Lévres : Occlusion : non oui
Seches : oui non
Protrusion langue : oui non
Frein lingual : court physiologique
Menton : (Prognathe) oui non
Examen endo-buccal :
Makxillaire Mandibulaire
NON | OUIl | Latéral | Antérieur | Latéral | Latéral | Antérieur | Latéral
droit gauche droit gauche
Bruxisme
Facettes
d’abrasions
Erosion/RGO
Occlusion
inversée

Remarques : (générales, syndromes particuliers, anomalie de structure, réflexe nauséeux ou
hypersensibilité endobuccale, candidoses...)

Pathologies parodontales :

Maxillaire

Mandibulaire

NON

oul

Latéral
droit

Antérieur

Latéral
gauche

Latéral | Antérieur

droit

Latéral
gauche

Plaque

Tartre

Gingivite

Hyperplasie
gingivale

Mobilité
dentaire
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Schéma de bouche : arcades idéales d’une denture temporaire (2-6a env.)

Palais : étroit physiologique plat
Forme arcade : parabolique enV enU en Lyre

Figure 5 : Fiche de recueil « examen bucco-dentaire »

Quelques précisions sont a apporter :

Fonctions orales :

- Ventilation : La ventilation est considérée comme buccale lorsque ces signes
sont observés : bouche ouverte et/ou nez « fin » et/ou lévres ouvertes et/ou
lévres séches et/ou prognatie.

La ventilation nasale est définie par : bouche fermée et/ou Iévres en occlusion
et/ou lévres, nez et menton d’aspect physiologique.

La ventilation mixte sera choisie lorsque les critéres précédents ne seront pas
assez prononceés pour se positionner.

- Déglutition : Si I'enfant n’est pas nourrit per os, la déglutition ne sera pas
évaluée et qualifiée d’'un « non ». La présence de bavage évoque un manque
de déglutition salivaire et/ou une hypersalivation, confirmant le déficit de cette

fonction.

-55-




- Mastication : Si I'enfant n’est pas nourrit per os, la mastication ne sera pas

évaluée et qualifiée d’'un « non ».

Examen exo-buccal :

- Bouche : Elle sera qualifiée d’ouverte ou fermée en fonction de la position a
I'abord de I'examen clinique.
L’entretien avec les soignants confirmera la position la plus fréquente au

quotidien.

Examen endo-buccal :

- Occlusion inversée : Lorsqu'un secteur est en occlusion inversé nous
cocherons ce secteur et son antagoniste. Les précisions seront ensuite faites

avec le schéma de bouche.

Schéma de bouche :

Un schéma de bouche sera présent, en fonction de I'age, on trouvera trois

modéles :

gﬁaq% m
- W

Figure 6 : Denture lactéale : intervalle d’adge [0 ;6 Figure 7 : Denture mixte : intervalle d’age [6 ;12[
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Figure 8 : Denture définitive : intervalle
d’dge [12 ; eof

lls nous permettent de noter : le positionnement des dents par rapport a une position

idéale et théorique, les dents absentes, numéros de dents si modification, etc...

11.1.2. Méthode de recueil

11.1.2.1. Lieux des observations

Les patients ont été vus dans leurs lieux de résidence par facilité pour eux comme
pour nous. Ainsi, en Lorraine, nous avons sélectionné trois établissements :

- L’OHS de Flavigny sur Moselle

- L’association-institution Jean-Baptiste Thiery de Maxéville

- Le CSMS (Centre Sanitaire et Médico-Social) « Les rives du Chateau » de

Blamont

Les directions, médecins référents et équipes soignantes de ces trois centres ont

donné leur accord.
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11.1.2.2. Criteres d’inclusion et d’exclusion

Pour sélectionner nos patients nous avons appliqués certains critéres.

Criteres d’inclusion

Patient entre 0 et 30 ans

Patient porteur d’'un polyhandicap et porteur d’'une sonde de gastrostomie ou

jéjunostomie
- Autorisation parentale ou du responsable |égal obtenue

- Sonde d’alimentation entérale posée avant les 20 ans

Criteres d’exclusion
- Patient 4gé de plus de 30 ans
- Patient non étiqueté polyhandicapé ou non porteur d’'une sonde de
gastrostomie (ou assimilée)
- Patient alimenté par sonde nasogastrique
- Autorisation non obtenue : refus ou non réponse du responsable légal

- Sonde d’alimentation entérale posée apres les 20 ans

11.1.2.3. Déroulement des observations

Les observations ont été soumises a plusieurs étapes :

- Envoi et recueil des autorisations parentales : Rédaction d’'un courrier type et

envoi par les différents centres aux responsables des enfants répondant aux
criteres. (Annexe 1)

- Consultation des dossiers médicaux : La consultation a été faite uniquement

par mes soins avec la fiche dédiée. Les informations manquantes étaient
complétées au mieux par I'entretien avec I'équipe soignante.
Cette étape a permis de confirmer les critéres d’inclusion ou d’exclusion.

- Examens bucco-dentaires : Les examens ont été réalisés dans les différents

centres, par moi-méme. Ceux-ci ont été fait grace a un nécessaire d’hygiene

(blouse, masque, gants...), une lampe frontale, un kit d’examen et I'aide du
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personnel soignant lorsque nécessaire. Les examens ont été réalisés dans les
fauteuils ou lits des patients dans leur salle de bain ou chambres. La
coopération du patient, méme si elle est trés correcte, n'est pas toujours
optimale.

La discussion avec les encadrants est essentielle pour remplir les fiches.

Traitement des données et rédaction du mémoire : Les informations de tous

les enfants sont traitées et organisées pour rédiger le mémoire.
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1.2. Résultats :

1.2.1. Données quantitatives

11.2.1.1. Participation aux observations

Lors de la sélection des cas dans les différents établissements sélectionnés le

nombre de participants potentiel s’est affaibli pour ne porter qu’a 30 patients

auscultés.

Le tableau ci-dessous montre comment nous arrivons a ce résultat :

Institut JB OHS Flavigny CSMS Total
Thiery Blamont
Maxéville
Résidents 62 15 65 121
polyhandicapés
Polyhandicapés 28 5 32 65
et sonde de
gastrostomie
Autorisations 14 4 18 36
positives
Examens 11 4 15 30
réalisés

Tableau 1 : Répatrtition des patients de la population dans les trois établissements

Retour des courriers d’autorisation envoyés aux 65 patients concernés :

m Réponses positives ® Réponses négatives

42%

//

3%

Absence de réponse

Figure 9 : Retour des autorisations parentales
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55% de réponses positives. C’est un chiffre assez satisfaisant d’apres les médecins
des différents établissements.
L’absence de réponse, a hauteur de 42%, a été le frein majeur aux observations.

C’est le point a améliorer pour pouvoir recueillir le maximum de données.

30 patients sur les 36, soit 83% des autorisations positives ont pu étre examinés.
Cette différence est due a certaines hospitalisations, sorties, absences ou
impossibilités temporaires de les observer.

Dans ces 30 patients, un seul n’a pas pu étre examiné correctement, sa coopération
a été tres difficile et 'examen a été stoppé. Les données recueillies seront exploitées
lorsqu’elles sont de qualité suffisante.

Lorsqu’une donnée est manquante pour un des patients observés on notera « NSP »

= « Ne Sait Pas ».

L’échantillon final comporte 30 patients et sera notre référentiel.

1.2.1.2. Age des participants

L’age moyen des participants aux observations est de 14 ans avec un écart type de

7,5. Les ages varient de 2 a 29 ans.

On peut classer les patients en fonction de leur age.

60%

m 0-6ans ®m6-12 ans 12 anset+

Figure 10 : Répartition des patients dans les classes d’dge
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De 0 a 6 ans exclut : 3 patients, 10%.
De 6 a 12 ans exclut : 9 patients, 30%.
A partir de 12 ans : 18 patients, 60%

Ce classement nous a permis de choisir les fiches d’examen. Chaque classe d’age

correspond théoriquement a une denture.

[0-6ans[ : denture lactéale. La denture lactéale est définie par la présence
d’'une dent de temporaire. Elle prend fin a la chute de la premiére dent lactéale
(hors traumatisme précoce) ou a I'éruption de la premiére dent permanente.
[6-12ans[ : denture mixte. La denture mixte comprend des dents lactéales
(secteurs postérieurs) et des dents définitives (secteurs antérieurs et premiére
molaire permanente)

[12ans-«[ ;. denture permanente. La denture permanente ne comporte plus

que les dents permanentes (hors agénésies).

L’éruption dentaire est variable en fonction des individus. On retrouve différentes

dentures dans les classes d’age données.

Denture lactéale Denture mixte Denture
permanente
[0 ;6 ans] 3 / /
[6 ;12 ans] / 9 /
[12 ;30 ans] / 6 12

Tableau 2 : Répatrtition des patients en fonction de I'age et de la denture

14
12
10

o N B OO

0-6 ans 6-12 ans 12 anset +

B denture lactéale W denture mixte denture permanente

Figure 11 : Répatrtition des dentures en fonction des classes d’age
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La tranche d’age de [0-6ans[ qui posséde 3 enfants sont tous en denture lactéale et
la tranche d’age de [6-12ans[ posséde 9 enfants tous en denture mixte. Ces

résultats correspondent a la théorie.

La tranche d’age de 12 ans et plus comporte 6 patients en denture mixte et 12 en
denture permanente.

Ceux qui sont en denture mixte alors qu’ils devraient étre en denture permanente
possédent encore des dents lactéales, ils sont en retard de croissance. Les éruptions
peuvent étre en cours ou des agénésies peuvent étre présentes. Seul un examen
radiologique complémentaire pourrait nous aider.

Les ages et dentures se correspondent tout de méme a 80%.

Explication plus précise des enfants de 12 ans et plus en denture mixte :

- Patiente de 28 ans : une persistance de la molaire de lait 85. L’agénésie de la

prémolaire 45 (qui remplace la dent 85) est trés probable car la prémolaire 35
est absente elle aussi mais la dent lactéale 75 n’est plus présente.

- Patiente de 18 ans : persistance de molaires déciduales malgré éruption d’'une

partie des prémolaires correspondantes. La persistance est notamment due a

des malpositions.

- 4 autres enfants de 12 a 13 ans : La denture mixte s’explique chez eux par un
léger retard d’éruption. Celui la reste fréquent chez les enfants avec ou sans
polyhandicap et est a surveiller. Une de ces patients a des séquelles de fente

palatine qui perturbe I'éruption au maxillaire.
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11.2.1.3. Age de pose de la sonde de gastrostomie

70%
60%
50%
40%

30%

20%
- I I
0% [ |
0-6 ans 6-12 ans 12 anset+ NSP

Figure 12 : Age de mise en place de la sonde en fonction des classes d’age

Aucune date n’a pu étre trouvé chez un patient (NSP). La sonde a été posée avant
son arrivée en France, avant ses 12 ans. Il ne sera pas classé a cause de I'absence

d’age précis.

La moyenne d’age a laquelle la sonde est mise en place est de 5 ans et 5 mois avec

un écart type de 5,15.

La sonde de gastrostomie est posée chez 60% des patients entre leur naissance et
les 6 ans.

On peut diviser cette catégorie et dire que 78% des 18 enfants ont eu la mise en
place de leur sonde entre la naissance et les 3 ans inclus, pendant la mise en place
de la denture temporaire.

C’est un age trés précoce ou les dents commencent leur éruption mais aussi ou les
fonctions se mettent en place. L’absence d’alimentation orale a un age précoce
engendre une absence de déglutition et de mastication suffisante pour un

développement fonctionnel correct.

-64 -



1.2.2. Données qualitatives

11.2.2.1. Sexe

Dans notre panel de patients il y a 10 filles pour 20 gargons soit 33% de filles et 67%

de gargons.

11.2.2.2. Lieu de vie

Dans ces établissements, l'accueil peut étre fait en journée, statut semi-
internat/externe, ou en continu, statut d’'internat. Certains internes ont la possibilité
de sortir en semaine, en week-end ou en vacances dans leurs familles mais la

précision ne sera pas faite ici.

\

7%

® Internes = Externes

Figure 13 : Répatrtition internes/externes

'y a 28 internes pour 2 externes, soit 93%. Les conditions de vie quotidiennes,

I'hygiéne et la prise en charge sont relativement similaires entre les patients.
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11.2.2.3. Alimentation et hydratation

Alimentation

100%
80%
60%
40%

20%

Sonde gastrostomie Sonde et orale

0%

Figure 14 : Mode de nutrition

L’alimentation orale est absente dans 90% des cas. Lorsqu’elle est présente c’est
une alimentation ponctuelle a visée plaisir. Celle-ci sert a entretenir I'alimentation per
0s mais ne joue pas un rble suffisant dans la nutrition. Les aliments sont en texture
mixés lisses (yaourt, compote...). Chez tous les patients la nutrition est
essentiellement assurée par la sonde de gastrostomie. Chez un des patients, nourrit
aussi oralement, la sonde ne fonctionne que la nuit pour stimuler 'oralité la journée.

L’alimentation orale est trés peu présente (10% des cas) son impact ne peut étre que

peu évalué.

Hydratation

100%
80%
60%
40%

20%

0% [

Sonde Eau per os ET Sonde

Figure 15 : Mode d’hydratation
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L’hydratation est assurée par la sonde dans tous les cas.
Cependant deux des enfants, 7%, s’hydratent aussi per os : un premier avec de I'eau

gélifiée et 'autre avec de I'eau liquide au biberon, sans fausses routes.
La déglutition et la mastication chez les patients s’alimentant et s’hydratant

exclusivement par la sonde ne pourront pas étre évalués. Ces fonctions ne sont plus

sollicitées.

1.2.2.4. Brossage-Hygiéne

Les patients bénéficient d’'un brossage par I'équipe soignante mais la coopération

varie :

= Coopération acquise = Coopération moyenne Coopération difficile

Figure 16 : Coopération des patients au brossage

- La coopération est difficile avec 3 patients qui ne supportent pas le contact
de cette zone par une autre personne qu’eux ou on un réflexe nauséeux trés
marqué. Lorsque le brossage n’est pas réalisé avec la coopération de I'enfant,
elle est qualifiée de difficile. La coopération difficile n'indique pas une absence
de brossage.

- Elle est moyenne avec 3 autres patients qui ont un réflexe nauséeux
prononceé ou qui supportent moins le contact mais qui supportent le brossage
rapide.

- La coopération est acquise pour le reste des patients soit 80% des cas.
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L’investissement de I'équipe soignante dans I'’hygiéne orale quotidienne permet des
examens cliniques facilités. Un seul échec, partiel, a eu lieu lors des observations.

11.2.2.5 Automutilation

10% des patients, 3 patients, s’automutilent le visage et/ou la sphére orale. lls se
frappent le visage, la bouche et les dents avec leurs mains ou avec des objets.

Chez un des 3 patients concernés, les coups sont accompagnés d’'une mastication
unilatérale d’objets.

Les coups portés sur les dents antérieures peuvent créer des lésions traumatiques

aux tissus mous (lévres, gencive) mais surtout des fractures dentaires.

Figure 17 : Fracture de I'angle distal de l'incisive centrale maxillaire (document personnel)

11.2.2.6. Douleurs

Aucun patient ne présente de douleur lors de I'examen. Les équipes soignantes
précisent lors de notre entretien ou de 'examen que lorsqu’un des patients a une
douleur son comportement change et permet de I'exprimer. lls en cherchent alors la

cause.
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11.2.2.7. Suivi bucco-dentaire

3%

=

= Suivi annuel = Pas de données

Figure 18 : Suivi annuel auprées d’un dentiste

97% des patients sont suivis tous les ans. Le patient restant est arrivé récemment

dans la structure, d’'ou le manque de données.

Plusieurs protocoles de prise en charge sont appliqués :

- Un établissement a un dentiste présent en permanence. Il réalise un controle
de dépistage tous les ans. Il examine et soigne les patients a la demande de
I'équipe soignante ou si nécessaire apres son contréle. Si la prise en charge
doit étre faite en milieu hospitalier il est alors réorienté.

- Les deux autres établissements ont une convention avec la faculté
d’odontologie de Nancy. Dans le cadre du stage de sensibilisation au
handicap, des étudiants accompagnés d’un chirurgien-dentiste réalisent une
visite de dépistage.

Si des soins sont nécessaires ils sont alors pris en charge au sein du service
d’odontologie pédiatrique du CHU de Nancy ou adressés a son chirurgien-
dentiste traitant. Hors cas particulier, les enfants sont pris en charge par ce

service a la demande des équipes soignantes.
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11.2.2.8. Etiologie principale du polyhandicap

45%
40%
35%
30%
25%

20%
15%
10%
5%
0%

Inconnues Prénatales Périnatales Postnatales

Figure 19 : Etiologies principales du polyhandicap

L’étiologie prénatale est la principale dans le panel : 40%. Elle correspond a toutes
les affections qui ont lieu avant la naissance de I'enfant et atteignant 'embryon. Elle
regroupe les syndromes épileptiques connus (Syndrome de West...),

polymalformatifs, génétiques, affections congénitales...

Les causes périnatales sont présentes a hauteur de 20%. Elles concernent les
evénements anoxiques a la naissance qui est souvent prématurée. L’anoxie créé des

troubles neurologiques irréversibles entrainant de lourdes séquelles.

23% des polyhandicaps ont une cause inconnue, représentant 7 patients. Pour 6
patients, ce sont des encéphalopathies convulsivantes non étiquetées. L'étiologie du

polyhandicap du septieme patient n’a pas été trouvée dans son dossier médical.

Enfin, les 17% restant correspondent a une étiologie postnatale. Celle-ci regroupe
des évenements ayant eu lieu aprés la naissance et laissant de lourdes séquelles
neurologiques : séquelles du bébé secoué, affection par méningite a pneumocoques,

séquelles de la mort subite du nourrisson, arrét cardiaque pendant intervention...
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11.2.2.9. Problemes de santé associés et traitements

Déficience intellectuelle

Tous les patients ont une déficience intellectuelle qui est plus ou moins sévere. Un
des patients est aussi atteint d’autisme. lls n'ont pas d’accés au langage verbal. La
comprehension et I'expression varie en fonction du degré d’atteinte. Certains enfants
comprennent les ordres simples, peuvent communiquer via le code oui/non ou des

signes.

Epilepsie

73% des patients ont un traitement antiépileptique. Certains sont stabilisés et avec
un traitement minime, dautres ont un traitement trés lourd, multipliant les
antiépileptiques et/ou psychotropes.

Les psychotropes sont présents chez 40% des patients du panel. lls regroupent des

neuroleptiques, hypnotiques, antidépresseurs, anxiolytiques.
On retrouve beaucoup de dénominations différentes mais aucun n’a comme
traitement le DI-HYDAN®. Ce médicament est connu pour engendrer une
hyperplasie gingivale.

Troubles sensoriels
50% des patients sont atteints de troubles sensoriels. La totalité de ces 15 patients

présente une cécité ou déficience ophtalmique. On trouve aussi 2 patients souffrants

de troubles auditifs en plus de leurs troubles ophtalmiques.
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Troubles somatiques

Tous les patients sont atteints de troubles somatiques en proportions variables :

87% d’entre eux prennent des traitements pour des troubles digestifs. lls
concernent principalement des problémes de transit intestinal ou la protection
de I'estomac.

On retrouve des antispasmodiques, antiémétiques, des inhibiteurs de la
pompe a proton, des laxatifs, antiacides et anti-diarrhéiques.

20% ont des troubles de I'appareil respiratoire (asthme, bactéries multi-
résistante dans les bronches, apnée du sommeil, trachéotomie, infections
respiratoires)

Quelques cas isolés de troubles cardiaques, atteintes génétiques ou
congénitales (VIH, trisomie 18) sont présents.

77% des patients ont des supplémentations vitaminiques, minéraux et/ou
d’acides aminés. Les compléments d’acides aminés, comme l'arginine, restent
anecdotiques.

Les compléments les plus présents sont la vitamine D et le calcium. lls
constituent la quasi-totalité de ce pourcentage.

Des traitements atropiniques/anticholinergiques sont prescrits a hauteur
de 30%. lls ont des effets antispasmodique (ARTANE®) et surtout des effets
anti-sécrétoires : SCOPODERM®. Ce dernier est utilisé dans le cadre d’un

bavage trop important.

Déficience moteur et troubles du squelette

Tous les patients examinés ont un déficit moteur. Ces déficits vont de I'état pauci-

relationnel pour certains a la marche acquise avec troubles pour d’autres.

2 patients ont acquis la marche malgré une hypotonie globale pour le premier
et de fortes déformations du thorax et de la colonne vertébrale pour le
deuxieéme. lls n’en restent pas moins totalement dépendants des soignants.

63% des individus souffrent de quadriparésie spastique, c’est I'atteinte motrice

majeure. Les mouvements qui ont lieu sont des étirements, contractions
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réflexes. Ces derniéres durent plus ou moins longtemps. La mobilité volontaire
est quasiment absente.
Cette quadriparésie spastique est souvent accompagnée d’hypotonie axiale.

- 5 patients souffrent d’hypotonie globale au contraire des précédents.

- 17% des patients, soit 5 patients, ont eu des cures de biphosphonates
(ZOMETA®) pour corriger une déminéralisation, ostéopénie ou ostéoporose.
Les conséquences dentaires des biphosphonates dans le traitement des
cancers sont connues. Les recommandations sont strictes pour les soins

dentaires.

Ces déficits moteurs entrainent souvent des déformations orthopédiques qui peuvent
étre opérées (fémur, hanche, scoliose...)
Des troubles secondaires comme les troubles de déglutition sont trés souvent notés

et sont responsables pour 80% des cas de la non alimentation orale.

1.2.2.10. Indication de pose de la sonde de gastrostomie

et chirurgie anti-reflux

Indication pose de la sonde de gastrostomie

I Ny a pas d’indication unique pour la pose de la sonde de gastrostomie. Les
indications s’accumulent et le choix de poser une alimentation entérale a long terme
s’'impose.

On retrouve :

3%

17%

80%

Non identifiée = Refus d'alimentation/anorexie = Troubles de déglutition
Figure 20 : Indication principale de pose de la sonde de gastrostomie
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- 1 cas ou l'indication principale n’a pas été identifiée (3%)

- 17% des cas (5 patients) ou la cause principale est un refus d’alimentation,
une anorexie, certains avec des variantes fonctionnelles.

- 80% des cas ou les troubles de la déglutition sont la cause principale. lls
entrainent des fausses routes qui sont la cause principale de la décision,
entrainant elles-mémes des infections respiratoires et pneumopathies
d’inhalation. Celles-ci ont lieu par manque de protection des voies aériennes

qui sont sur le long terme plus ou moins gérables.

Dans tous les cas, la croissance pondérale est impactée, une dénutrition et/ou
déshydratation peut étre présente. L’alimentation per os n’est pas assez efficace. La
pose de la sonde devient alors primordiale pour le maintien en bonne santé de
I'individu.

L’indication n’est jamais unique. Les repas sont souvent un moment tres difficile pour

le soignant comme le patient a cause de toutes ces difficultés.

La dépose de la sonde n’est pas envisagée sur les patients observés.

Chirurgie anti-reflux

La chirurgie anti-reflux est faite grace a deux techniques, Nissen et Toupet, que nous

ne différencierons pas ici. Elle est présente dans 67% des cas.

u Chirugie anti-reflux u Pas de chirurgie anti-reflux

Figure 21 : Présence de chirurgie anti-reflux
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Sur ces 20 cas de présence, elle a été réalisée a 60% simultanément a la pose de la
sonde de gastrostomie.
La chirurgie anti-reflux diminue les signes de Reflux Gastro-CEsophagien (RGO)

permettant de diminuer les troubles digestifs et les atteintes érosives des dents.
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1.2.2.11. Intervention pluridisciplinaire

Ergothérapie/Kinésithérapie

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%
0% |

Prise en charge par Non renseigné
ergothérapeute

Figure 22 : Prise en charge par un ergothérapeute

Dans 93% des cas l'ergothérapeute intervient pour l'installation et le confort de
chaque enfant. Ces interventions sont liées par exemple : aux chaussures, fauteuil et
lit adaptés, Bofors de verticalisation, corset...

L’ergothérapie est souvent complétée par de la kinésithérapie mais nous n’avons pas
pu recueillir cette donnée pour tous les patients et donc I'exploiter. Elle est présente
le plus souvent pour la respiration ou la mobilisation des patients. Ces activités de
rééducation du squelette sont faites en étroite collaboration avec les

ergothérapeutes.

Dans l'alimentation la position du corps et de la téte est importante pour faciliter la
déglutition. Lors de déformations importantes et de lourdes pathologies squelettiques

les ergothérapeutes et kinésithérapeutes agissent pour réduire ces troubles.
Les 7% restant correspondent a deux enfants ou nous n’avons pas pu mettre en

évidence la prise en charge par l'ergothérapeute. Celle-ci reste tout de méme

quasiment indispensable.
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Orthophonie

100%
80%
60%
40%
20%

0%

Prise en charge Pas de prise en charge Non renseigné
orthophonique orthophonique

Figure 23 : Prise en charge orthophonique

10% des cas, soit 3 patients, ont une prise en charge orthophonique. C’est un travail
variable en fonction de [lindividu. Une stimulation orale pour réintroduire
I'alimentation plaisir, désensibiliser la sphére orale, rééduquer la déglutition est alors
mise en place. Les patients ont de lourdes atteintes motrices et/ou un refus marqué
de I'alimentation ce qui rend I'approche difficile.

Ces données sont issues des dossiers médicaux étudiés. Une prise de contact avec
une des orthophonistes avait été mise en place a 'élaboration du projet mais n’a pas
pu étre reproduite. Cette nouvelle prise de contact nous aurait permis de mieux

comprendre la stratégie de rééducation du centre et les moyens mis en ceuvres.

La prise en charge est faible mais s’explique :

- L’établissement du CSMS Blamont n’a pas d’orthophoniste dans ses locaux.
La localisation géographique peut étre un frein. La ville se trouve a mi-chemin
entre Nancy et Strasbourg. 50% des patients du panel, qui font partie de ce
centre, n’ont pas d’acceés a la prise en charge orthophonique.

- Des bilans et suivis sont réalisés dans les centres ou un orthophoniste est
présent (Maxéville et Flavigny-sur-Moselle). Les 10% de patients suivis sont
dans ces centres d’accueil.

Les bilans sont réalisés afin d’évaluer les capacités et bienfaits d’une
éventuelle prise en charge. lls n‘ont pas été trouvé pour tous les patients et

sont souvent assez anciens, ils ne seront pas quantifiés.
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- Enfin, méme en présence d’'un orthophoniste, la prise en charge n’est pas

faite si les déficits sont trop importants.

1.2.2.12. Fonctions

Ventilation

43%

= Nasale = Trachéotomie = Mixte Buccale

Figure 24 : Type de ventilation

La ventilation a été observée chez les différents patients a I'aide des critéres
précédemment donnés.

La respiration nasale, physiologique, est tres peu représentée. Elle a un réle
fondamental dans le développement de la sphére orale et la croissance des

maxillaires.

Déglutition

m Déglutition présente = Déglutition non évaluable

Figure 25 : Présence de la déglutition
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Chez 90% des patients nous n’avons pas pu évaluer la déglutition car ils ne sont pas

alimentés oralement. La déglutition salivaire reste cependant possible.

La déglutition est présente chez 10% des enfants observés. Elle a lieu sans fausses
routes. L'absence de déglutition mature est une conséquence des troubles moteurs
trés présents chez les patients polyhandicapés.

L’alimentation et la déglutition sont ponctuelles et peu présentes. Elles se déroulent

sans accidents et sont maintenues pour entretenir cette fonction chez 3 patients.

Mastication

= Mastication = Mastication non évaluable

Figure 26 : Présence de la mastication

La mastication est présente chez 13% des cas. Elle n'est que trés peu fonctionnelle
et utile car I'alimentation est en texture mixée lisse.
1 des 4 enfants concernés par la mastication ne mange pas par la bouche mais

mastique beaucoup d’objets qu’il porte a la bouche.

La mastication n’est pas évaluable lorsque I'alimentation est absente soit dans 87%
des cas. L'absence de mastication provoque une absence de stimulation des
muscles masticatoires. Le déficit fonctionnel créé a des conséquences sur le
développement physiologique de la sphere orale. lls s’accumulent sur les patients,
c’est le point de départ des malpositions et troubles d’occlusion observés.
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11.2.2.13. Examen exo-buccal

Ces éléments ont permis de déterminer les caractéristiques des fonctions vues
précédemment. Cet ensemble de données a été classé de facon subjective et une

donnée ne peut déterminer a elle seule les fonctions vues précédemment.

Nez

m Fin = Epaté

Figure 27 : Forme du nez

Le nez est fin chez 73% de la population étudiée et épaté pour 27%. Le nez trés fin

est un signe physique retrouveé chez le respirateur buccal.

m Qui = NSP = Non

Figure 28 : Encombrement du nez

Les patients ne sont pas encombrés a 80%. On trouve 17% de patients encombrés

plus ou moins chroniquement et 1 personne (3%, NSP) ou nous n’avons pu le définir.
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Nous n’avons pas pu établir de lien entre ces deux données. Aucun parallele n’a été
possible entre 'encombrement nasal et la ventilation car 'encombrement ne touche

que 5 patients.

Bouche et bavage

S \

= Quverte = Fermée = Qui = Non

Figure 29 : Position de la bouche Figure 30 : Présence de bavage

73% des patients ont la bouche ouverte la majeure partie du temps et 87% bavent.
Tous les patients qui bavent n’ont pas la bouche ouverte. Ce bavage est di a une
hypersalivation et une absence de déglutition salivaire. La position de la téte en

flexion aggrave le bavage. Ces trois facteurs peuvent coexister.

Le bavage excessif confirme le manque de déglutition. L’association des deux
facteurs « bouche ouverte » et « bavage présent» desséchent les lévres des

patients.

Le bavage peut étre réduit par des patchs de contact: SCOPODERM®. C’est un
médicament anticholinergique a visée anti-sécrétoire.
L’injection de toxines botulique est aussi mise en place dans des cas développés de

bavage : 17% des enfants en ont bénéficié.
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Lévres

54%
53%
52%
51%
50%
49%
48%
47%
46%
45%
44%
Occlusion Pas d'occlusion Seches Pas séches

Figure 31 : Occlusion et sécheresse des levres

53% des patients, 18 patients, ont une inoclusion labiale. Seuls 2, sur les 28 patients

concernés, n’ont pas la bouche ouverte en permanence.

Les soignants sont attentifs a la sécheresse des lévres des enfants. 47% des
patients ont les lévres séches. Cette sécheresse reste minime et est accompagnée
pour tous les cas sauf un de bavage. La sécheresse et le bavage peuvent créer des
Iésions importantes sur les levres. Un seul patient observé avait d’importantes

séquelles.

Figure 32 : Sécheresse des levres et bavage (document personnel)
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Langue

= Non = Qui

Figure 33 : Protrusion de la langue

La protrusion de la langue est présente a 40%. Tous les patients qui présentent une
protrusion de langue marquée ont la bouche ouverte sauf 1, soit 97%.

La protrusion de la langue et sa position basse stimule excessivement la croissance
de la mandibule.

Lorsque la ventilation est buccale, la bouche est ouverte et si la protrusion de langue

est présente les effets sur la croissance sont décuplés.

60%
50%
40%

30%

20%

10% -
0%

Court NSP Physiologique

Figure 34 : Type de frein de langue
53% des freins linguaux sont physiologiques et 33% n’ont pu étre qualifiés. Le critere

peut donc difficilement étre traité.
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Menton

3%

= Prognathie = Physiologique = Micrognathie

Figure 35 : Forme du menton

La protrusion de la langue et la ventilation en stimulant la croissance de la mandibule
développent la taille du menton. 37% des patients sont prognathes.
1 patient souffre de micrognathisme suite a des déformations importantes de

'ensemble du visage.

11.2.2.14. Examen endo-buccal

Bruxisme/facettes d’abrasion

4

m Pas de facettes d'abrasion = Canines

3%

= Dents postérieures NSP

Figure 36 : Facettes d’abrasion et positionnement

Les facettes d’abrasion sont présentes dans 33% des cas: canines et dents
postérieures. Elles restent minimes. Ces facettes sont probablement présentes a

cause d’un bruxisme car seulement 1 patient est alimenté oralement et présente des
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facettes d’abrasions. Elles sont situées sur les faces occlusales des dents

concernées.

Erosion/RGO

L’érosion et les signes de Reflux Gastro-CEsophagien (RGO) n'ont pas été observés.
Deux patients étaient trop difficiles a examiner et cette donnée n’a pas été recueillie.

La chirurgie anti-reflux qui a été pratiquée chez 67% d’entre eux.
Occlusion et béance

50%
45%
40%
35%
30%
25%
20%
15%

10%
5%
o H B N

Occlusion Localisé Secteur Pas NSP
inversée antérieur d'occlusion
généralisée inversée

Figure 37 : Occlusion inversée et secteurs

L’occlusion inversée totale est présente chez 33% des enfants. Ces enfants ont un
maxillaire trés petit. On se retrouve dans une situation d’endomaxillie. Les 10
patients dans cette situation ont aussi la bouche ouverte et une respiration buccale
pour 90%. 70% de ces 10 patients sont prognathes. C’est cette accumulation de
facteurs qui participe a I'hypo-développement du maxillaire et a I'occlusion inversée
généralisée.

L’inversé d’occlusion sur le secteur antérieur est trés ponctuel, 7%, comme celui qui

est localisé a une ou deux dents, 7%.

Les contacts entre les deux arcades sont essentiellement postérieurs. 18 patients
soit 60% n’ont que des contacts entre les molaires et présentent une béance

antérieure. Les béances antérieures sont donc fréquentes mais plus ou moins
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séveres. L’inversé d’articulé se met en place avec une accumulation de facteurs
comme : bouche ouverte, béance antérieure...
Dans les cas les plus extrémes on ne retrouve des contacts que sur 1 ou 2 molaires

par secteur.

Figures 38 et 39 : Exemples de contacts postérieurs dans un cas développé de béance (documents

personnels)

Dans cet exemple des contacts entre les dents n°16 et 47, les dents n°14 et 46 les
dents n°26 et 37 sont visibles.

Cette patiente regroupe toute les caractéristiques suivantes : prognathie, occlusion
inversée généralisée, contacts postérieurs exclusivement, bouche ouverte, béance
antérieure, ventilation buccale, absence de mastication et de déglutition, lévres

seches...

20% des patients regroupent ces critéres principaux : prognathie, occlusion inversée
généralisée, bouche ouverte et béance antérieure.

Ces 6 patients sont agés de plus de 12 ans et sont en denture mixte ou permanente.

3 patients en denture lactéale n’ont aucune déformations du palais, des arcades et
n‘ont pas de malpositions. Un de ces trois patients présente une vestibulo-version
des incisives centrales maxillaires. Cette patiente a une pulsion linguale marqué et la
levre inférieure s’interpose légérement entre les deux arcades. Elle joue beaucoup

avec sa lévre et entretient cette anomalie.
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Plaque, Tartre et Gingivite

~

= Absence = Tous les secteurs = NSP = Secteurs postérieurs
Figure 40 : Présence de plaque dentaire
Dans 60% des cas on ne trouve pas de plaque dentaire. 20% des patients ont de la

plaque dentaire sur tous les secteurs et 17% juste sur les secteurs postérieurs. La

présence de plaque reste trés Iégére au collet des dents et en trés petite quantité.

/

3%

= Absence = Tous les seteurs = NSP = Secteurs postérieurs

Figure 41 : Présence de tartre
60% des patients présentent du tartre. 30% sur tous les secteurs et 30% uniquement
en postérieur. Le tartre est présent en petite quantité pour les 60% concernés. |l

recouvre parfois d’'une fine couche les dents postérieures jusqu’aux sillons de la face
occlusale. (Figures 37 et 38)
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3%

= Mandibule antérieur ® Tous les secteurs
Absence NSP

m Secteurs postérieurs

Figure 42 : Présence de gingivite

La gingivite est-elle peu marquée lorsqu’elle est présente. Elle est en rapport avec le
tartre et la plaque.

Ces trois parameétres d’hygiéne et leur faible présence montre que les équipes
soignantes sont trés attentives a I'hygieéne buccal. Cet acte quotidien est réalisé
malgré le manque de coopération de certains enfants. Il est mis en place a la maison
comme dans la structure d’accueil. Les deux enfants en semi internat n’ont pas plus

de plaque, tartre ou gingivite que les autres.

Mobilité dentaire et hyperplasie

= Qui = Non NSP

Figure 43 : Présence de mobilité dentaire

94% des patients vus ne présentent pas de mobilité dentaire. Les 7% restants sont

un patient que nous n’avons pas pu observer correctement (NSP) et un ou nous

avons juste trouvé une dent lactéale mobile.

Aucun signe de parodontite avec mobilité dentaire ou de pathologie parodontale

n‘ont été trouvés chez les patients observés. C’est une confirmation des données
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d’hygiéne précédentes. Les pathologies parodontales ne sont pas développées sur

notre panel mais un examen radiologique pourrait compléter le diagnostic.

3%

= Non = NSP

Figure 44 : Présence d’hyperplasie gingivale

97% des patients ne présentent pas d’hyperplasie gingivale. Les 3% restant
concernent un patient dont 'examen n’est pas complet.

Nous avons déja vu qu’aucun des patients ne prenait comme traitement du DI-
HYDAN®. Cet antiépileptique est connu pour ses effets secondaires sur la gencive
et 'hyperplasie gingivale qu’il provoque. Son absence des traitements et I'absence

d’hyperplasie gingivale le confirme.

Palais et forme d’arcade

= Etroit = Physiologique NSP Plat
Figure 45 : Forme du palais
Le palais est étroit dans 43% des cas, 10 patients. Cette forme correspond a un
hypodéveloppement du maxillaire.

69% de ces 10 patients au palais étroit sont respirateurs buccaux et les 31% restant

sont respirateurs mixtes. La respiration influence la croissance du palais.
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Un palais étroit pose probléme lors de I'éruption des dents permanentes qui n’ont
pas suffisamment de place pour s’aligner correctement. Celle-ci prend alors des

autres formes que la parabole.

= Parabolique = Lyre maxillaire Parabolique Mandibule
= EnU En U madibule et V Maxillaire
mEnV = NSP

Figure 46 : Forme des arcades

La forme physiologique et principale de I'arcade est parabolique et concerne 47% de
patients.

La forme de lyre au maxillaire et de parabole a la mandibule est présente chez 6
patients, soit 20%. Elle s’organise de cette facon a cause du manque de place sur
'arcade hypodéveloppée. Le palais est étroit et les canines sont souvent dans le

vestibule. Les prémolaires font leur éruption déplacées dans le palais.

Figure 47 et 48 : Photographies d’arcades maxillaire en Lyre (documents personnels)
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Soins dentaires et pathologies muqueuses

10%

90%

Présence de soins dentaires

Absence d'observation de soins dentaires

Figure 49 : Présence de soins dentaires

Chez 10% des enfants des soins dentaires ont été observés :
- Scellement des puits et fissures sur les premieres molaires permanentes et
amalgames occlusaux des 74 et 84.
- Coiffes pédiatriques sur 75, 74 et 85. Probablement des extractions
préventives.

- Extractions préventives des molaires lactéales.

Aucune lésion carieuse n’a été observée. Un examen radiologique peut compléter ce
diagnostic.

Cette absence de lésion carieuse nous montre le bon suivi dentaire de tous les
enfants.

Les patients que nous avons vu sont ceux pour qui nous avions une réponse positive
de la part des responsables. Il semble que par cette autorisation nous ayons eu
accés a un panel de patient régulierement suivi et réactifs aux sollicitations

extérieures. lls ont un trés bon état bucco-dentaire.

Nous n’avons pas trouvé de Iésions muqueuses, type candidoses, ou infections.
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PARTIE Il : Discussion et propositions

thérapeutiques

l1l.1. Discussion

l1.1.1. Comparaison des données générales

l1.1.1.1. Participation a I’étude et age de pose de la sonde

de gastrostomie

Participation
(34)

55% de participation ont été recueillis aprés I'envoi des courriers. Une étude
transversale évaluant la « prévalence et la sévérité de lalimentation et des
problémes nutritionnels chez les enfants atteints d’'une déficience neurologique » a
eu un taux de retour de participation de 72%.

377 parents d’enfants de 4 a 13 ans étaient concernés. Nous n’avions que 65

patients concernées de 2 a 29 ans.

Le panel de cette étude anglaise de I'année 2000 est beaucoup plus large que le
notre. Celle-ci regroupait beaucoup de pathologies différentes, nous nous sommes
limités au polyhandicap.

L’étude concernée ne proposait pas un examen clinique mais un questionnaire a
retourner. Il est plus facile pour les parents d’accepter de répondre a des questions

que de laisser un inconnu examiner son enfant.

La participation aux observations est conséquente (55%) mais c’est le point

fondamental a améliorer.
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Age de pose de la sonde de gastrostomie

L’age moyen de pose de la sonde de gastrostomie est de 5 ans et 5 mois. L'écart
type est de : 5,15 avec des valeurs extrémes de 4 mois a 18 ans.

Dans une étude de 2004, portant sur la qualité de vie d’enfants polyhandicapés
porteurs de sonde de gastrostomie, 'dge moyen de mise en place du dispositif est
de 4 ans et 6 mois. Les extrémes allant de 5 mois a 11 ans. (35)

Notre intervalle de valeurs est plus étendu et notre population est plus importante.
L’étude citée n’a accueilli que 18 enfants porteurs de sonde contre 30 dans la notre.

Les valeurs de moyennes sont proches.
La sonde est posée to6t dans I'enfance. Ici et dans I'étude consultée elle est en

moyenne posee avant la fin de la croissance bucco-faciale. Le déficit fonctionnel, par

I'absence de nutrition per os, s’installe précocement pour une majorité de patients.

111.1.1.2. Données médicales

Etiologie du polyhandicap

Comparaison entre les étiologies de polyhandicap trouvées dans la littérature et

celles de nos observations : (20)

Observations Littérature
Etiologies Anténatales 23% 30%
Etiologies Périnatales 40% 50%
Etiologies Postnatales 20% 15%
Etiologies d’origine 17% 5%
inconnues

Tableau 3 : Etiologies du polyhandicap, comparaison littérature et observations

Les étiologies d’origine inconnues ont un taux plus élevé dans notre population que

dans la littérature. Elles sont tout de méme assez proches.
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Pathologies associées

Observations Littérature
Epilepsie 73% 40-50%
Troubles de la vision 50% 40%
Troubles de la déglutition 80% 72%

Tableau 4 : Comparaison présence des pathologies entre les observations et la littérature

Les troubles de la déglutition sont présents dans nos observations a 80%. On
retrouve dans la littérature une présence a hauteur de 72%. Ces valeurs sont trés
proches et confirment l'importance des troubles de la déglutition chez le patient

polyhandicapé. (36)

L’épilepsie est beaucoup plus présente dans notre panel que dans la population

générale de polyhandicapés : 73% contre 40 a 50% dans la littérature. (20)

Les troubles de la vision sont sensiblement identiques: 50% dans nos

observations contre 40%. (20)

111.1.1.3. Pathologies dentaires

Hyperplasie gingivale
L’hyperplasie gingivale n’est pas présente chez les patients observés dans cette

population. L’absence de traitements connus pour engendrer ces effets secondaires

sur les gencives est la raison de cette absence. (32)

Pathologies infectieuses et parodontales
Aucunes caries dentaires n’ont été dépisté avec I'examen clinique. Un examen

radiologique pourrait compléter ce résultat. Cependant 10% des enfants avaient des

soins dentaires. Les soins prouvent la présence d’anciennes atteintes carieuses.
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Dans un travail de thése précédemment réalisé dans un des établissements le peu

de pathologies carieuse a aussi été relevé. (37)

Le tartre est présent a hauteur de 60% chez nos patients. Dans la population
handicapée, adultes et enfants, les parodontopathies sont présentes a hauteur de
80-90%. (3) (38)

Notre population a un bonne hygiéne bucco-dentaire grace a l'investissement des

eéquipes soignantes.
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l11.1.2. Impact de la sonde

Comme vu dans la partie précédente la sonde de gastrostomie n’est pas posée au

méme age selon les enfants. Pour rappel le graphique :

70%
60%
50%
40%

30%

20%
- I I
0% [ ]
0-6 ans 6-12 ans 12 anset+ NSP

Figure 12 : Age de mise en place de la sonde en fonction des classes d’age

Des patients ont été regroupés grace a leurs critéres communs.

111.1.2.1. Enfants conservant une alimentation orale

Caractéristiques des 3 enfants concernés :
- Age inférieur ou égal & 7 ans.
- Denture lactéale ou mixte avec un palais physiologique, arcades paraboliques,
pas d’occlusion inversée, un nez fin, une absence de protrusion linguale, une

absence de prognathie et un frein lingual physiologique.

La bouche est ouverte chez un seul patient.

Ventilation nasale pour un des patients et mixte pour les deux autres.

Etiologie de pose de la sonde : 2 pour fausses routes, 1 pour anorexie.

Sonde de gastrostomies posées a depuis 1 a 2 ans.

2 sont épileptiques.

Ces trois patients conservent une organisation bucco-dentaire physiologique.

L’'impact de I'alimentation entérale, mise en place récemment, est minime.
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l1.1.2.2. Enfants avec une respiration nasale

Les trois patients qui ont une respiration nasale présentent un développement buccal
proche du développement physiologique d’'une personne saine.
Ces trois patients sont agés de 7, 12 et 15 ans et sont épileptiques.

Deux de ces patients n’ont plus d’alimentation orale depuis la pose de la sonde.

La ventilation semble étre prédominante dans le développement du maxillaire et
ensuite de 'agencement entre maxillaire et mandibule.

Leurs sondes de gastrostomies sont présentes depuis 2 ans pour 2 patients et
depuis 6 ans pour l'autre. Elles ont été mise en place pendant la croissance de la
sphére orale pour 2 patients. Malgré la mise en place précoce I'alimentation entérale

se semble pas avoir eu autant d'impact que la ventilation nasale.

111.1.2.3. Enfants avec de lourdes atteintes dentaires

Un groupe de 6 enfants (10%) remplis les criteres suivants : béance antérieure

importante, occlusion inversée généralisée, bouche ouverte, et prognathie.

Ces 6 patients sont :

5 en denture permanente et 1 en denture mixte
Agés de 13429 ans

5 en ventilation buccale et 1 en ventilation mixte

5 sont épileptiques

La différence se fait surtout au moment de la pose de la sonde de gastrostomie. 3
patients (60%) ont leur sonde posée avant les 12 ans et 3 apres.
Deux patients qui ont eu leur sonde posée avant les 6 ans. Pour le troisieme il n’y a

pas de date précise.

Leurs atteintes sont semblables or les sondes de gastrostomies ont été posée avant
ou pendant le développement pour 50% d’entre eux et a la fin du développement
pour le reste. Un de ces patients a bénéficié a 18 ans de l'alimentation entérale. Sa
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croissance était quasiment achevée.

Ce sous-groupe a une faible population et repose sur des critéres trés subjectifs,
recueillis pendant un examen clinique, ou les conditions d’observations ne sont pas
toujours optimales.

Il laisse cependant penser que la nutrition entérale n’a pas plus d’'impact que la
ventilation. Ce petit groupe d’individu présente d’'importantes atteintes méme lorsque

la sonde de gastrostomie est mise en place a la fin de la croissance.
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I1l.2. Propositions thérapeutiqgues

1.2.1 Prévention des déficits fonctionnels et

stimulation de ’oralité

La prévention des dysfonctions orales est importante. Elle permet de limiter les
conséquences sur la sphére orale. Les patients polyhandicapés n’ont pas les
capacités intellectuelles d’'un enfant sans troubles neurologiques. lls ne peuvent pas
mettre en ceuvre toutes les techniques de stimulation buccales établies.

Chez des enfants sains la rééducation est longue et difficile. Elle ne peut pas étre
mise en place chez I'enfant polyhandicapé de la méme fagon. Elle implique des
appareils lourds a supporter, nécessitant une large coopération, qui ne peuvent pas
étre mis en place chez I'enfant polyhandicapé. Les fonctions qui ne sont pas

correctement acquises ne le seront pas plus tard.

I11.2.1.1 Ventilation

Les troubles neurologiques et I'hypotonicité qui en découle provoquent une
respiration dysfonctionnelle : mixte ou buccale.
Le r6le morphogénique de celle-ci a été démontré dans les parties précédentes. |l

est difficile de 'empécher chez le sujet polyhandicapé.

Médecins encadrants et/ou spécialiste

lls ont un réle diagnostic des pathologies aggravant la ventilation buccale : (39)
- Développement excessif du tissu adénoidien
- Hypertrophie des végétations adénoidiennes
- Infections ORL ou allergies
- Amygdales de taille trop importante

- Hypertrophie des cornets inférieurs du nez
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Cette liste non exhaustive regroupe les principales causes d’obstruction des voies
aériennes nasales. Il faut les prévenir et les traiter chez les patients polyhandicapés,

pour éviter de favoriser une ventilation buccale.

Chirurgien-dentiste

Le chirurgien-dentiste a aussi un réle de dépistage. Le ventilateur buccal présente
des caractéristiques faciales :

- Visage allongé

- Bouche ouverte

- Leévres séches et entre-ouvertes

- Yeux cernés

- Nezfin, pincé...

Celles-ci permettent de mettre en évidence la respiration buccale. Le chirurgien-
dentiste doit alerter le médecin référent de I'enfant pour tenter de diminuer cette
habitude.

Personnel encadrant/Entourage

Le personnel soignant qui est au contact de I'enfant tous les jours et peut aussi

participer au diagnostic de ce trouble.

l11.2.1.2. Déglutition-Mastication
(24) (23) (40)

La déglutition est un mouvement complexe nécessitant une grande synchronisation.
La succession de plusieurs étapes clé est indispensable. Les patients
polyhandicapés ont des troubles neurologiques lourds rendant ce processus
incomplet.

La prise en charge des troubles de déglutition est pluridisciplinaire. Chaque

profession peut agir pour limiter ce déficit.
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Médecins encadrants et/ou spécialiste

lls ont plusieurs missions :

Repérer les troubles de déglutition et de mastication

Traiter les causes du trouble de déglutition. De la chirurgie peut étre
nécessaire : cervicale, faciale, digestive...

Evaluer les conséquences des déficits de mastication et de déglutition

Le médecin établit un programme de prise en charge avec son équipe
pluridisciplinaire : orthophoniste, ergothérapeute, kinésithérapeute...

Traiter 'excés de salive ou « bavage ». L’administration de médicaments
atropiniques/anticholinergiques  pour diminuer les sécrétions (ex:
SCOPODERM®) dans un premier temps. L’injection de toxines botuliques
dans les glandes salivaires ou le traitement par radiothérapie diminuent les
quantités séecrétées.

Modification de la texture des aliments administrés. Il faut une texture plus
épaisse qui ne glisse pas immédiatement pour éviter au maximum les fausses
routes. Elle ne doit pas étre trop collante, pour étre déglutie.

Prise en charge des troubles de I'appareil respiratoire liés aux fausses routes
alimentaires.

Des spécialistes peuvent effectuer un bilan de déglutition : ORL, radiologue.

Orthophoniste

L’orthophoniste est l'intervenant principal pour ce déficit. Il met en place avec le

meédecin et I'équipe soignante un programme de prise en charge et veille a sa

réalisation.

Il éduque ou rééduque la déglutition du patient. Des exercices de renfort de la

déglutition et de la mastication sont nécessaires. Un travail sur la posture (flexion de

la téte) est assuré avec la participation des ergothérapeutes et kinésithérapeutes.

L’orthophoniste rééduque la déglutition pour I'alimentation mais aussi pour diminuer

le bavage. (25) Cette rééducation concerne des massages de désensibilisation, des
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appuis de stimulation précis lors de lalimentation per os, des stimulations de

I'appétence avec des odeurs ou des aliments préférés de I'enfant...

Il met en place une stratégie de travail qui sera exécutée par I'entourage du patient
au quotidien. Des séances de soins sont programmeées au rythme nécessaire mais le

travail est toujours fait en collaboration avec les équipes soignantes.

Ergothérapeute/Kinésithérapeute

L’ergothérapeute doit faire en sorte que la position soit la plus adaptée possible
grace au fauteuil, corset... Il peut aussi adapter du matériel pour les repas : cuilleres

avec manches ergonomiques.

Le kinésithérapeute traite avec les médecins les conséquences pulmonaires des
fausses routes par de la kinésithérapie respiratoire. Il compléte aussi I'action de

I'ergothérapeute dans le positionnement et 'installation du patient.

Diététicien
Il évalue les conséquences pondérales du trouble de déglutition-mastication. lIs
peuvent donner des compléments alimentaires en coordination avec le médecin.

Lorsque la situation pondérale stagne trop et que la dénutrition/déshydratation est

trop importante la décision de passer a une alimentation entérale est prise.

Chirurgien-dentiste
Le chirurgien-dentiste doit faire en sorte que la déglutition puisse se dérouler. |l faut

prévenir les problémes d’occlusion qui empéchent la fermeture buccale et la

propulsion du bol alimentaire.

Personnel encadrant/entourage

Leurs missions sont multiples :
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- Repérer les troubles de déglutition et de mastication

- Trouver un horaire optimal pour la prise alimentaire. Lorsque la fatigue est
trop importante il ne faut pas insister au risque de créer des fausses routes.

- Il faut respecter le rythme de chacun. Ne pas brusquer les choses et forcer le
patient a manger tout en lui apportant les quantités nécessaires.

- Stimuler 'appétence du patient par des goults, odeurs ou aliments préférés ou
mieux toléreés.

- Mettre en ceuvre au quotidien les conseils de I'équipe médicale (médecins,
orthophonistes...) qui concernent la posture du patient, la position de la
personne qui le nourrit, la texture des aliments...et le programme de prise en

charge décidé pluri-disciplinairement.

Lorsqu’on nourrit une autre personne il est nécessaire de se mettre au méme niveau,
évitant 'extension de la téte qui provoque des difficultés.

Il faut garder 'attention de I'enfant, donner de petites quantités et placer la nourriture
sur le tiers avant de la langue avec une Iégére pression. Il est préférable d’éviter de
taper les dents. Ces astuces stimulent le départ du bol alimentaire et la propulsion

vers l'arriére de la langue.

l1.2.2 Prévention des pathologies dentaires
(22) (3)

11.2.2.1 Réle du chirurgien dentiste

Le réle du chirurgien dentiste dans la prévention des pathologies dentaires est

multiple :
Hygiéne

Il doit pouvoir proposer des outils adaptés tel que des brosses a dents aux manches
ergonomiques, des doigtiers, des compresses... Tous ces systemes permettent de
pallier aux difficultés de préhension du patient ou a I'accessibilité par le soignant.

L’hygiéne dentaire est le point essentiel de prévention des pathologies dentaires.
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Soins et rendez-vous réguliers

Dans la population que nous avons étudiée, une des principales pathologies
dentaires concernait le tartre et ses conséquences. Il semble donc primordial
d’installer des rendez-vous réguliers pour nettoyer les surfaces dentaires et détecter

les éventuelles atteintes carieuses.

Une prémédication pourra étre mise en place si nécessaire. Un complément avec du
MEOPA peut étre utilisé si la prémédication sédative ne suffit pas.

Quand la coopération n’est pas du tout obtenue, alors les soins seront réalisés grace
a une anesthésie générale. (22) (21)

Dans le cas de troubles comme le bruxisme ou de contacts disharmonieux on peut
réaliser un meulage sélectif (41). Les contacts non nécessaires sont supprimes
permettant une meilleure occlusion et une meilleure mastication. Le bruxisme est
souvent diminué apres cette rééquilibration.

Cette technique ne peut pas étre pratiquée si les pathologies occlusales sont trop
développées. Il est nécessaire d’intervenir tét et de ne pas trop meuler au risque de

créer des sensibilités.

Conseils

Le praticien a aussi un réle de conseiller. Il doit expliquer et montrer a la famille ou a
I'entourage du patient comment réaliser les gestes quotidiens d’hygiéne, le matériel a
utiliser en fonction du patient (Brosse a dent électrique ou non...) et le

positionnement a avoir pour réaliser les gestes d’hygiéne.

11.2.2.2 Réle des pédiatres et médecins encadrants

lls doivent participer au dépistage des pathologies en étant quotidiennement au
contact des encadrants de I'enfant.

lls peuvent supplémenter I'enfant en fluor et prescrire, en coordination avec le
chirurgien-dentiste, les prémédications adaptées avant un rendez-vous. Cette
prémédication permet une séance de soin optimale pour I'enfant comme pour le

soignant.
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lls sont coordonnateurs des différentes spécialités intervenant aupres de I'enfant.

11.2.2.3 Réle de I'orthophoniste
(42)

L’orthophoniste peut désensibiliser la sphére orale par des massages. Un massage
des gencives régulier et progressif en plusieurs séances permet d’habituer le patient
aux contacts intrabuccaux. Son intervention permet de mieux accéder a la cavité

orale.

11.2.2.4 Réle de I’équipe soignante/Parents

Les parents et encadrants de l'enfant doivent mettre en application, le mieux
possible, les stratégies établies par les médecins, chirurgiens-dentistes,
orthophonistes, etc...

lls effectuent au quotidien les actes d’hygieéne et participent activement aux
désensibilisations. Cette intervention quotidienne permet de dépister le plus souvent
les douleurs ou pathologies.

lls signalent les problémes observés et sont a la base de la prise en charge correcte

de I'enfant.
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CONCLUSION

L’indication de mise en place d’'une nutrition entérale chez I'enfant polyhandicapé est
multifactorielle. Les déficits fonctionnels ou le refus d’alimentation sont des facteurs
déterminants créant un apport nutritionnel insuffisant.

La décision est prise par une équipe multidisciplinaire pour maintenir I'état général du
patient.

Le développement bucco-facial est induit par les fonctions orales. 30 patients ont été
examinés dans trois établissements différents.

Les données analysées montrent un lien faible entre le mode d’alimentation entéral
et le développement de la sphére orale. La ventilation semble étre le moteur principal
des anomalies de développement.

Cependant, I'échantillon, de faible taille, représente une limite aux conclusions
développées. Une étude plus approfondie semble utile notamment en comparant
deux groupes de patients avec et sans dispositif de nutrition entérale.

Les dépistages réguliers sont essentiels pour prévenir les pathologies et anomalies
dentaires. lls permettent d’agir au plus vite et de surveiller la croissance de la sphere

orale.
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Annexe

Lettre d’autorisation parentale et formulaire de consentement

Nancy, le ...
Madame, Monsieur,

Etudiante en chirurgie-dentaire, je prépare actuellement ma thése d’exercice
qui a pour sujet: « Gastrostomies chez I'enfant polyhandicapé : répercussions
orales. Evaluation au sein d'un service de pédiatrie et propositions thérapeutiques ».

Dans le cadre de ce mémoire, jai prévu de faire des observations bucco-dentaires
chez les enfants polyhandicapés porteur d’'une sonde de gastrostomie au sein de
I'établissement de ... en coordination avec ... (directrice), le Dr..., Mme ... (cadre) et
toute I'équipe encadrante et soignante.

L’objectif de notre travail est d’évaluer 'influence de la sonde de gastrostomie dans
le développement de la sphére oro-faciale en fonction de I'age de pose, d’identifier
les troubles liés a ce traitement et de proposer des solutions de prévention.

Les observations comporteront I'étude du dossier médical et un examen clinique de
la cavité buccale comportant éventuellement des photographies. Ces derniéres
seront limitées a la sphére oro-faciale et ne permettront en aucun cas d’identifier
votre enfant.

Les données a caractére personnel recueillies feront I'objet d’'une anonymisation
avant traitement et seront exclusivement destinées a l'étude objet de la thése
précitée.

Ces données ne feront I'objet d’aucune cession que ce soit a titre gracieux ou
onéreux et resteront en ma possession.

La publication des résultats de I'étude se fera également de maniére totalement
anonyme.

La participation a cette étude est facultative et ne modifie aucunement les soins
courants apportés a votre enfant.

Les dates précises de ces examens ne sont pas encore fixées mais auront lieu en
novembre avec le service du Dr ...

Vous trouverez ci-dessous un formulaire de consentement préalable a nous
retourner.

Je vous prie de croire, Madame, Monsieur, a I'expression de tout mon
dévouement,

MARECHAL Clémence
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Formulaire de consentement

Je soussigné(e) Madame, MoNnSieUr...........ccooiiiiiiiiiiii e, Parent(s),
tuteur(s)de l'enfant...........cooi i

Apres avoir pris connaissance de la lettre d’'information,

Autorise Mademoiselle MARECHAL Clémence a procéder a un examen bucco-
dentaire et prendre des photographies de la sphére oro-faciale de mon enfant, lors
de son étude dans le cadre de sa thése d’exercice en chirurgie-dentaire intitulée «
Gastrostomies chez I'enfant polyhandicapé : répercussions orales. Evaluation au
sein d’'un service de pédiatrie et propositions thérapeutiques ».

Conformément aux dispositions de la loi 78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative a
linformatique, aux fichiers et aux libertés, je sais que jai un droit d’accés, de
rectification et de suppression des données qui concernent mon enfant. Si je
souhaite exercer ce droit, je peux contacter XXXXXXXXXXXX du service
XXXXXXXXX

Signature :
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Résumé

Chez I'enfant ou 'adolescent polyhandicapé, I'alimentation par voie orale est parfois
difficile ou impossible indiquant la pose d’une sonde de gastrostomie.

L’objectif de notre travail est d’évaluer les répercussions de I'alimentation entérale sur
le développement oro-facial de ces enfants.

30 enfants porteurs d’une sonde de gastrostomie ont été examinés au sein de trois
établissements spécialisés en évaluant la déglutition, ventilation, la présence de
plaque dentaire et de tartre, les anomalies de positions et de nombre, le hombre de
Iésions carieuses...

Les premiers résultats montrent le faible lien entre la nutrition entérale et les
pathologies dentaires habituellement observés chez les enfants polyhandicapés.

La ventilation buccale semble étre plus déterminante que le mode d’alimentation.
Pour évaluer I'impact réel il semble utile d’approfondir cette étude en comparant deux
groupes d’enfants se différenciant par 'absence ou la présence de nutrition orale.
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