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1 INTRODUCTION

L’alimentation et la déglutition sont des étapes clefs dans le développement de I’enfant. Une

maturation anatomique et neurologique spécifique et complexe est nécessaire.

1.1 Le développement oral
Le développement oral d’un enfant voit apparaitre d’abord 1’oralité primaire avec la prise du
sein, du biberon et la succion nutritive et non nutritive puis ’oralité secondaire avec la prise

de la cuillére, les praxies de mastication et la diversification alimentaire.?

A la naissance, trois reflexes archaiques en lien avec 1’oralité sont présents : le réflexe de
succion-déglutition, les points cardinaux et le réflexe de morsure. Avec le développement
cortical, ces réflexes vont disparaitre vers 1’Age de 3 a 4 mois® pour laisser place a un
processus sensori-moteur complexe avec les quatre phases d’une déglutition mature :

anticipation, orale, pharyngée, cesophagienne®.

1.2 Ladéglutition

La deglutition est définie comme 1’ensemble des mécanismes qui permettent de transporter la
salive et les aliments de la bouche jusqu’a I’estomac en assurant la protection des voies
aeriennes. C’est un acte complexe mettant en jeu des structures motrices, sensorielles,
psychologiques et de I’environnement*. Elle faut appel a des compétences sensitives pour
percevoir puis analyser ce qui est dans la bouche, des compétences motrices de la langue, des
joues, des levres, des machoires, du voile du palais, du pharynx et de 1’cesophage et des
compétences motrices plus globales pour maintenir une posture adaptée et parfois pour

utiliser certaines capacités. °

La phase d’anticipation : L’enfant voit puis choisit ou refuse ce qu’il va mettre dans la

bouche.



La phase orale : c’est une phase préparatoire de mastication, in salivation conduisant a la
formation d’un bolus homogene et a la détermination des caractéristiques du bol avant sa

propulsion.

La phase bucco-pharyngée : La langue va volontairement envoyer le bolus vers 1’arriére et
déclencher le réflexe de déglutition : pause respiratoire avec la fermeture anticipée des voies
aériennes par I’élévation et la contraction du voile du palais contre le bourrelet de Passavant
du pharynx, 1’¢élévation du larynx et la bascule de 1’épiglotte et la fermeture des cordes

vocales. Le sphincter cricopharyngé se relaxe et un péristaltisme pharyngé apparait.

La phase eesophagienne : relaxation des sphincters et péristaltisme.
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Figure 1-Les phases de la déglutition- La réhabilitation de la déglutition- Virginie Woissard Bassols

Au niveau anatomique, le larynx est initialement positionné tres haut dans le cou, ce qui, avec
la respiration nasale assure la protection des voies aériennes. Il descendra peu a peu au cours
de la croissance. A la naissance, les cordes vocales sont au niveau de la partie moyenne de la
quatriéme vertebre cervicale, a cing ans, entre la quatrieme et la cinquieme vertebre cervicale
et chez I'adulte, les cordes vocales sont au niveau du bord inférieur de la cinquieme vertébre
cervicale. La protection des voies aérienne sera alors effectuée par le réflexe de déglutition

normalement acquis.
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Figure 2- A) Pharynx infants- B) Pharynx adult - Pediatrics rehabilitation-Michael A. 2

Toute atteinte structurelle ou fonctionnelle de ce carrefour oro-pharynge, comme la
paralysie cérébrale, les accidents vasculaires cérébraux, les maladies neuromusculaires
(myopathies, sclérose latérale amyotrophique infantile...), I’atrésie de I’cesophage,
entraine donc des risques de difficultés alimentaires, troubles de déglutition ou de
Poralité. En effet, dans la PC, les différentes atteintes motrices, la spasticité des
membres supérieurs comme des muscles oro-faciaux, les troubles du tonus axial et les
déficiences associées, intellectuelles, visuelles... peuvent toutes interférer dans le schéma
fonctionnel de la déglutition. Par exemple, un enfant présentant une dyspraxie linguale avec
une stase salivaire risque d’inhaler de fagon pluri-quotidienne par la diffusion passive de la

salive dans I’arriére-gorge.

Au niveau neurologique, le centre de déglutition est composé d’interneurones au niveau du

bulbe. Les afférences sensorielles proviennent principalement des nerfs craniens V (sensibilité
du palais dur, des joues, des deux tiers antérieurs de la langue), IX (sensibilité de I’amygdale,
du voile et du pharynx) et X (sensibilit¢ du larynx). Les efférences motrices sont le V

(masseter), VII (joues et levres), X (pharynx, larynx et cesophage) et XII (langue). Les régions



cérébrales dont la lésion peut entrainer une dysphagie sont notamment une lésion bulbaire,
une atteinte supranucléaire des nerfs craniens et une lésion hémisphérique unilatérale de la
zone motrice et/ou sensitive dédiée a la sphére oropharyngée ou de ses voies cortico-
bulbaires de 1’hémisphére « dominant» pour la déglutition, la représentation corticale du

pharynx étant asymétrique.®

e
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Figure 3- Aires cérébrales de la déglutition en PET -scanner.

Une équipe américaine a étudié les aires cérébrales recrutées dans la déglutition par imagerie
fonctionnelle et retrouve le cortex sensori-moteur de fagon asymétrique, 1’insula, le cortex

temporal, le cervelet et le tronc cérébral.’
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Figure 4- Anatomie fonctionnelle et évolution de la déglutition oro-pharyngée Pascale Fichaux Bourin®



1.3 Ladysphagie

La dysphagie est définie comme toute perturbation de la séquence de déglutition qui
compromet la sécurité, ’efficacité ou des apports nutritionnels adéquats. Ces troubles sont
estimés a approximativement 1% dans la population pédiatrique générale mais ce taux est
beaucoup plus élevé, de 20 a 85% °1° dans certaines populations cliniques comme dans la

paralysie cérébrale.!!

1.4 La Paralysie Cérébrale (PC)

1.4.1 Définition.

La PC est un terme général désignant des troubles du développement du mouvement et de la
posture, responsables de limitations d’activité, causés par des atteintes non progressives
survenues lors du développement du cerveau chez le feetus ou le nourrisson avant 2 ans. Les
troubles moteurs de la Paralysie Cérébrale sont souvent accompagnés de troubles sensoriels,
perceptifs, cognitifs, de la communication et du comportement, d’une épilepsie et de

problémes musculosquelettiques secondaires®?,

Dans la francophonie, elle a d’abord été décrite par G. Tardieu en 1950 comme infirmité
motrice cérébrale (IMC) associant une déficience motrice et un quotient intellectuel supérieur
a 70. Pour homogénéiser la nomenclature au niveau international, le terme dédié est
aujourd’hui celui de paralysie cérebrale qui englobe les IMC et infirmité motrice d’origine
cerébrale (IMOC).

11 s’agit du handicap neuromoteur le plus fréquent dans la population d’enfants suivi en SSR
pédiatrique et orthopedie infantile.

Les troubles sont permanents, la lésion apparue sur un cerveau immature est fixée, non

progressive, mais peuvent avoir une expression clinique changeante avec le temps. Les
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conséquences des troubles de la commande motrice vont s’aggraver notamment les
déformations et déficiences neuro-orthopediques. Les déficiences associées retentissent
davantage sur les apprentissages.

Parmi les expressions de la PC, il y a le « polyhandicap », qui présente un handicap grave a
expression multiple associant des déficiences motrices, cognitives (déficience mentale sévere
: QI 20 a 34, ou profonde : QI < 20), comportementales, viscérales et sensorielles. 1l entraine
alors une restriction extréme de 1’autonomie et des possibilités de perceptions, d’expression et

de relation, la dépendance est importante vis-a-vis de 1’aide humaine et/ou technique. *3

Un consensus a été adopté par un réseau européen SCPE : Surveillance of Cerebral Palsy in

Europe!**®, qui définit la PC et donne une prévalence de cette condition neurologique.

1.4.2 Epidémiologie

La prévalence est d’environ 1 a 3/1000 enfants — prés de 1500 nouveaux cas/an en France (sur
environ 750000 naissances/an en France) p=1 a 1,1/1000, soit 12 000 nouveaux cas/an en

Europe (environ 240 000 enfants de 1 & 20 ans).

1.4.3 Etiologies

Elles peuvent étre anténatales : AVC, malformation cérébrale, feetopathie 8 CMV - rubéole —
toxoplasmose ; néonatales : prématurité, retard de croissance intra-utérin, ictére nucléaire,
souffrance a terme ; postnatales : infections, traumatisme cranien, sur une tumeur cérébrale,

bas débit peropératoire.
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La prématurité est une cause fréquente avec un taux de prévalence d’un tableau de PC
variable selon :

- le poids de naissance®® : 50%o chez des enfants < 1500g, 10%o0 chez des enfants 1500-2499g,
1.5%0 chez des enfants > 25009

- selon 1’age gestationnel'”® : 85%o chez des enfants < 28 semaines d’aménorrhée (SA), 60%o
chez des enfants 28-31 SA, 6%o chez des enfants 32-36 SA, 1.3%ochez des enfants > 37 SA
Les naissances multiples augmentent le risque par quatre qu'un enfant ait une PC (p =7 a
8%o). Le sexe ratio M/F=1.3.

S’y ajoutent d’autres facteurs de risques périnataux : l’infection prénatale, le retard de
croissance intra utérin, 1’asphyxie a la naissance, la naissance dans une maternité sans unité de

soins intensifs néonataux®.

1.4.4 Classifications

Suivant la topographie du trouble du tonus et de la motricité volontaire : des 4 membres, du
tronc ou bucco-facial, on distingue les atteintes de type : hémiplégie, diplégie, quadriplégie,
monoplégie ou triplégie.

Selon le trouble du tonus et des mouvements anormaux, on note les formes spastiques :85%,
dyskinétiques (mouvements anormaux) : 7%, formes ataxiques (cérébelleuses) :5% et les
formes mixtes. Toutes ces formes sont décrites et disponibles par I’intermédiaire des registres

de paralysie cérébrale, par exemple en Europe par la SCPE,

1.4.5 Evaluation fonctionnelle
Datant des années 1990, la Gross Motor Function Mesure (GMFM)?2 3 été congue pour

évaluer les évolutions de la motricité fonctionnelle globale. 1l en existe deux versions GMFM-
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8822 et GMFM-66%, elles évaluent, a travers 88 items pour I’une et 66 pour l’autre, la
performance de I’enfant selon 5 dimensions : Se coucher et rouler ; s’asseoir ; ramper et
s’agenouiller ; se tenir debout ; marcher, courir et sauter.

Dans une revue de la littérature, ces échelles sont validées dans cette population d’enfants
PC22’23.

Les courbes d’évolution motrice ainsi obtenues selon I’age et la sévérité d’atteinte ont donné
lieu & la classification Gross Motor Function Classification System GMFCS 2427, Ce travail
réalisé par P. Rosenbaum, R. Palisano et leur équipe en 1997, est aujourd’hui un des gold
standard pour étudier cette population.

Le systeme de classification de la fonction motrice globale (GMFCS), est basé sur les
mouvements volontaires, la station assise, les transferts et la mobilité. Dans la définition de ce
systéeme de classification a 5 niveaux, le premier critére, qui permet la distinction entre les
différents niveaux s’inspire des activités de la vie de tous les jours. Les différences sont
basées sur les limitations ou restrictions fonctionnelles, 1’appel aux aides techniques a la
marche (comme un déambulateur, des cannes anglaises, ou des béquilles) ou a un appareillage
de mobilité sur roues et non pas basées sur la qualité du mouvement.

On distingue les 5 niveaux ainsi :

GMFCS Level Il

GMFCS Level IV GMEFCS Level V
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Niveau | : Marche sans restriction de mouvements

Niveau Il : Marche avec restriction de mouvements

Niveau Ill : Marche avec aide technique a la marche

Niveau IV : Mobilité autonome avec restriction des mouvements ; peut utiliser une aide

motorisée.

Niveau V : Déplacement en fauteuil roulant manuel, poussé par un adulte.

Connaitre ces classifications d’enfants PC est important puisque dans un méme groupe

GMFCS, les enfants se développeront avec la méme tendance fonctionnelle. Or, ces scores

moteurs grossiers peuvent servir d’indicateurs, comme il sera exposé plus loin, & une possible

altération des fonctions de mastication et de déglutition, qui nécessitera une évaluation plus

fine.

GMFM total score (%)

GMFM total score (%)

3

2

‘Severe’ CP
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Figure 5- Evolution score GMFM selon le stade GMFCS — Rosenbaum and coll. 28
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1.5 Nutrition et handicap

L’incidence de la dysphagie chez les enfants avec une PC est trés variable selon ’age et les
études. Elle est évaluée a 85% dans une étude chez des enfants entre 18-38mois® et a 20%
dans une étude ou la moyenne d’age était de 5 ans et 11 mois'®. Dans cette méme étude,
I’incidence est directement liée a la sévérité de ’atteinte motrice définie par la GMFCS : de
70% pour les GMFCS | a 100% pour les enfants GMFCS 1V et est corrélée a 1’atteinte
cognitive.

Ainsi, une étude a été faite sur 661 enfants du registre des PC de Norvege. 21% des enfants
étaient completement dépendants d’une assistance lors des repas. La prévalence des
gastrostomies était de 14%, plus de 40% des enfants GMFCS 4 et 5 avaient une nutrition
entérale. La durée de nutrition entérale sur gastrostomie était corrélée avec un poids et un
IMC plus importants. Seulement 63% des enfants avait un IMC normal.?®

L’étude de Brooks and all en Californie a permis de recueillir 102 163 données de poids sur

25 545 enfants avec une PC et de créer des courbes de poids en fonction du stade GMFCS .

2 t0 20 years: Boys NAME 2 to 20 years: Girls NAME I
Cerebral palsy RECORD Cerebral palsy RECORD
GMFCS V, tube fed GMFCS IV
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Figure 6- Courbe de poids selon GMFCS- Brooks and all- 2011 *°
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Figure 7- Comparaison de courbes de poids standard et de courbes de poids selon le stade GMFCS- Brooks and all- 2011 5

Les troubles nutritionnels et les difficultés alimentaires auront un impact négatif sur le
développement cognitif, le développement général et la santé notamment respiratoire’. La
participation aux activités habituelles du quotidien est diminuée chez les enfants et les parents
alors que le recours aux soins est augmenté.? Cette population consomme beaucoup de soins
traditionnels de kinésithérapie, d’ergothérapie, de neuropsychologie, d’orthophonie et il y a

aussi des données qualitatives sur la qualité de vie comme dans I’étude du groupe Sparcle.

Toutes ces raisons conduisent a vouloir deépister tét et facilement les troubles

nutritionnels et les difficultés alimentaires chez ces enfants pour proposer une prise en

charge adaptée.
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Selon ’OMS, le dépistage consiste a identifier de maniére présomptive a 1’aide de tests,
d’examens ou d’autres techniques susceptibles d’une application rapide, les sujets atteints

d’une maladie ou d’une anomalie passée jusque-la inapergue. 3*

1.5.1 Les tests de dépistage

IIs doivent permettre de faire le partage entre les personnes apparemment en bonne santé mais
qui sont probablement atteintes d’une maladie donnée et celles qui en sont probablement
exemptes. Ils n’ont pas pour objet de poser un diagnostic. Les personnes pour lesquelles les
résultats sont positifs ou douteux doivent étre orientées vers leur médecin pour vérification du

diagnostic et, si besoin est, pour la mise en place d’un traitement. ®

1.5.2 Feeding and nutrition screening tool
Une équipe australienne a développé et validé en 2019 un outil de dépistage intitulé « The
Feeding and Nutrition Screening Tool » for Children with Cerebral Palsy (FNST)

composé de quatre questions simples a poser aux parents.3®

Pour aboutir & cet outil FNST, une étude transversale, observationnelle a été réalisée avec 89
enfants, tous stades de GMFCS confondus, sans nutrition entérale. Leur état nutritionnel est
évalué par le paediatric Subjectif Global Nutrition Assessment®’ en - bon état nutritionnel, -
dénutrition modérée, - dénutrition sévére. Les capacités a boire et manger sont évaluéees par
I’échelle « the Eating and Drinking Ability Classification System », EDACS®, qui évalue les
capacités alimentaires de I’enfant avec une PC. Elle s’articule autour de la sécurité et de de
I’efficacité et repose, comme la GMFCS pour la motricite globale, sur les parametres
fonctionnels : la motricité bucco faciale, les textures, les aides techniques et 1I’environnement.

Les enfants sont observés pendant un repas et une vidéo fluoroscopie de déglutition peut étre
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réalisée lorsqu’une trouble de la déglutition semble exister. En effet, il s’agit du gold standard
pour identifier et qualifier la dysphagie®. Les outils d’évaluations seront exposés en plus en

détail dans la discussion.

33 questions sont posées aux parents ou soignants. Ces questions sont inspirées des Red
Flags d’Arvedson®. Il s’agit de 1’outil initial de dépistage constitué de 5 questions, utilisé
dans le monde de la nutrition pédiatrique mais qui n’a pas été validé. Les 33 questions ont été
¢crites par deux panels d’experts internationaux. Cinq axes sont étudiés : 1’état respiratoire, la
durée des repas, le stress associé a 1’alimentation, le statut nutritionnel et les facteurs gastro-
intestinaux. A cela, sont ajoutés une question sur le plaisir associé aux repas et deux échelles
de difficultés pour manger et boire.

Cet outil a été créé et validé en anglais. Pour pouvoir 'utiliser dans une population d’une
autre langue, une simple traduction n’est pas suffisante. En effet, elle doit prendre en compte
des facteurs socio-culturels et adaptations linguistiques correspondants a la population visée
sans s’attacher exclusivement a une équivalence linguistique. 1l faut également que le test soit

fait dans le méme contexte et avec le méme objectif avec une performance similaire.*

1.6  Apres le dépistage, le diagnostic

1.6.1 EDACS

Une fois le dépistage réalise, il est important d’apporter une évaluation précise de la
déglutition : L échelle « the Eating and Drinking Ability Classification System » 8 évalue les
capacités alimentaires de 1’enfant avec une PC. Elle s’articule autour de la sécurité et de de
I’efficacité et repose sur les parameétres fonctionnels : la motricité bucco faciale, les textures,

les aides techniques et I’environnement. Elle classe les enfants en 5 grades comme le GMFCS
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ou d’autres échelles fonctionnelles comme le MACS, systéeme de classification des capacités

manuelles. > L’EDACS permet de classer les enfants de la fagcon suivante :

Grade | : Mange et bois efficacement et sans encombre

Grade Il : Mange et bois sans encombre avec quelques difficultés

Grade 111 : Mange et bois avec risques pour la sécurité de I'enfant

Grade IV : Mange et bois avec risques important pour la sécurité de I'enfant

Grade V : Impossible de manger sans danger pour I'enfant

En cas de suspicion d’inhalation a la suite de 1’observation des repas, des antécédents de
pneumopathie, une vidéo fluoroscopie de déglutition (VFSS) doit étre réalisée permettant une
étude dynamique des différentes phases de la déglutition. Une endoscopie souple de la
déglutition (FESS) peut également compléter le bilan permettant notamment une bonne
visualisation des cordes vocales et du pharynx sans irradiation. Une étude a étudié le devenir
des patients un an aprés avoir bénéficié d’une VFSS, permettant un diagnostic de dysphagie
chez 70% des patients testés. Ils avaient pu bénéficier d’une adaptation diététique voire d’une

gastrostomie et ainsi améliorer leur état respiratoire®.

1.6.2 IDDSI

Un travail sur les textures a été réalisé par 1’International Dysphagia Diet Standardisation
Initiative (IDDSI) pour aboutir & nouvelle terminologie, universelle et standardisée, ainsi que
des définitions décrivant les aliments de texture modifiée et les liquides épaissis utilisés
aupres de personnes dysphagiques de tous ages, dans tout type de structures de soins, et au
sein de toutes les cultures. Cela permet d’harmoniser les termes et de parler le méme langage

entre differents soignants. Ainsi lorsque les orthophonistes preconisent une texture, les
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diététiciens peuvent préparer les plateaux adéquats et les medecins savent quel est le niveau

d’efficience de la déglutition.**

Une étude a été réalisée en 2015 sur les textures utilisées chez les enfants PC. Les apports
caloriques diminuent avec 1’augmentation du niveau GMFCS. 50% des apports sont des
breuvages fluides qui sont le plus souvent avalés de facon non sécuritaire. Plus le niveau

GMFCS est élevé moins les enfants consomment d’aliments & macher®.

ALIMENTS

REGULIER

PETITES BOUCHEES

MOLLES

HACHE ET
HUMECTE

*

LIQUEFIE MODEREMENT EPAIS

A PEINE EPAIS

FLUIDE

BREUVAGES

Figure 8- Diagramme IDDSI

1.6.3 Les recommandations de ’ESPGHAN

Des recommandations récentes ont été écrites par 1’ European Society for Paediatric
Gastroenterology Hepatology and Nutrition etc.(ESPGHAN) et publiées en ao(t 2017 sur la
prise en charge des complications digestives et nutritionnelles chez les enfants avec des

troubles neurologiques.*®
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L’évaluation et la prise en charge nutritionnelle doivent étre menées par une équipe
pluridisciplinaire. Cette évaluation doit étre basée sur des mesures de poids et de taille. Si la
taille ne peut pas étre mesurée, il faut prendre la mesure de la hauteur du genou ou de la

longueur du tibia jusqu’a ’age de 12 ans. '

-Garcons : T=4054 +2,22x TG
-Filles : T+43,21 +2,15x TG
(T : taille en cm ; TG : distance talon genou en cm)

Chumlea WC, Guo SS, Steinbaugh ML. Prediction of stature from knee height for
black and white adults and children with application to mobility-impaired or
handicapped persons. J Am Diet Assoc. 1994,94:1385-8.

Figure 9- Formule d’estimation de la taille par la distance talon-genou *'

L’utilisation des courbes de poids spécifiques pour les enfants PC ne sont pas recommandées
selon ’ESPGHAN. En effet, elles ont été réalisées avec des cohortes d’enfants PC qui
n’avaient pas nécessairement une croissance idéale et pouvaient avoir d’autre problémes de
santé affectant leur croissance, notamment une malnutrition. L’étude présentée ici a donc été

faite avec les courbes de croissance standard.
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Les signes suivants doivent étre utilisés pour dépister la dénutrition : ’apparition de troubles
trophiques cutanés ou des troubles circulatoires périphériques, un poids < 2DS, épaisseur du
pli cutané au niveau du triceps < 10°p, perte de poids ou difficulté a en prendre, périmetre

brachial < 10%p.*8

Figure 10- technique de mesure du périmétre brachial - UNICEF

Correct Positions of Tape for Mid-Upper Arm Circumference Measurement

B 11‘.1

1 LOCATE TIP OF SHOULDER 2 TIP OF SHOULDER 4 PLAGE TAPE AT TIP 6 MARK MIDPOINT
3TIPOFELBOW  OF SHOULDER

5 PULL TAPE PAST

TIP OF BENT ELBOW

ARM CIRCUMFERENCE "INSERTION"” TAPE

0 cm
n ' uémlg.;\g._,:” nr IS
/
t
_Ocm e e
7 CORRECT TAPE . >
TENSION ‘ !
)\

|

9 TAPE TO0 LOOSE 10 CORRECT TAPE POSITION FOR ARM CIRCUMFERENCE

Une attention particuliere doit étre portée a la dentition, a la posture et I’installation et aux
déformations orthopédiques qui peuvent contribuer aux difficultés alimentaires. Une nutrition
entérale est recommandée si le temps d’alimentation quotidien excéde trois heures par jour
selon PESPGHAN®. Une nutrition entérale doit étre mise en place avant le développement de

la dénutrition si I’alimentation orale est dangereuse ou inefficace.

21



1.6.4 Recommandations du Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) —
DéfiScience, Filiere de Santé des maladies rares du neurodéveloppement —11 Mai
2020-">

Le temps repas doit se dérouler dans un environnement calme avec une installation permettant

une bonne flexion du cou (I’axe de la téte doit toujours étre en avant de 1’axe du tronc, quelle
que soit la position du corps) pour ne pas s’opposer a 1’ascension du larynx déclenchée par le

réflexe de déglutition et garante de la fermeture des voies respiratoires.

L’adaptation des textures ainsi que la stimulation sensorielle par les épices, 1’eau gazeuse

aident la motricité.

Trois objectifs sont a viser : la sécurité, la valeur nutritionnelle des repas et 1’hydratation, et
enfin, faire des repas des moments de plaisir. Un outil de communication adapté pourrait étre

proposé pour favoriser 1’échange autour du repas.

La prise en charge doit étre pluridisciplinaire avec des orthophonistes, ergothérapeutes,

kinésithérapeutes et diététiciens.
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Interrogatoire :

- Origine des troubles neurologiques et symptémes neurologiques
(mouvements anormaux, épilepsie, troubles du comportement)
- Histoire nutritionnelle
- Antécédents infectieux notamment de pneumopathie, chirurgicaux passés ou a venir
- Traitements en cours, notamment antiépileptiques, anticholinergiques

|

Evaluer ](

Déroulement des repas :

- Installation

- Durée des repas

- Vécu desrepas
(qui donne ?
manifestations de I'enfant,
vécu des personnes qui
alimentent)

Etat nutritionnel :

Apports hydriques et
protéino-énergétiques
(enquéte diététique sur
3 jours)

Poids, Taille, plis cutanés
Courbe de croissance
Etat cutané et phaneéres
Etat dentaire

Troubles
gastrointestinaux :

- Dysphagie
- Reflux gastro-cesophagien
- Constipation

Dépense énergétique :

Sévérité de I'atteinte motrice
Mouvements anormaux
Contexte pré-chirurgical ?

/

Y

Difficultés : investigations et interventions

Déroulement des repas :

- Veiller a la bonne flexion du
cou

- Adapter la texture
(aliments lisses, moulinés,
boissons fraiches et
gazeuses, épaissir)

Apports :

Apports protidiques
suffisants :

si dénutrition 2-2.4g/kg/)
Essayer d’augmenter les
apports en enrichissant et
fractionnant
Compléments alimentaires
Recherche de déficit en
micronutriments et
supplémentation (fer,
vitamine D, Ca, Ph)

Troubles
gastrointestinaux :

- Avis ORL spécialisé
si besoin fibroscopie
et/ou fluoroscopie de
déglutition

- Prise en charge RGO

- Prise en charge
constipation (mesures
diététiques, laxatifs
osmotiques et/ou
stimulants, lavements)

Dépense énergétique :

Evaluation composition
corporelle (mesure du pli cutané
tricipital, impédance
bioélectrique) et adaptation de
la qualité et de la quantité de la
ration alimentaire

Adaptation des traitements de la
spasticité et des mouvements
anormaux notamment

7

Absence d’amélioration

v

Envisager une nutrition entérale sur sonde nasogastrique :

- Soluté de nutrition entérale adapté a I’dge et aux besoins de I'enfant

- Schéma d’alimentation discuté avec la famille et les soignants de I’enfant

- En cas de nutrition entérale de plus de de 6 semaines, discuter la pose d’une
gastrostomie d’alimentation

v

Difficultés majeures
contre-indiquant
I’alimentation per os

v

Pas de difficultés ou amélioration

Figure 11- Alimentation et polyhandicap chez l’enfant : mise au point de la commission «handicapy de la

Poursuivre la surveillance :

> Tous les mois chez le nourrisson, puis tous
les 3 a 6 mois chez I'enfant et I'adolescent

Société Francaise de Neurologie Pédiatrique. S. Joriot- 2020 4
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1.7 Objectifs

L’objectif principal de cette étude était de traduire et de valider la traduction de cet outil en
francais pour le rendre accessible a tous les praticiens francophones et ainsi dépister
facilement les enfants avec PC nécessitant une prise en charge spécifique de problemes
nutritionnels et de déglutition. L’objectif secondaire est de regarder la corrélation entre le

poids réel de I’enfant et la réponse des parents.
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Résumé
Objectifs - Les enfants porteurs d'une paralysie cérébrale (PC) présentent fiéquemment des

troubles de déglutition Les répercussions sont larges avec une altération de la qualité de vie,
des troubles respiratoires, un mauvais éfat nutritionne] et une influence négative sur le niveau
cognitif. Il apparait indispensable de dépister précocement ces enfants pour leur proposer une
prise en charge adéquate. Le premuer test de dépistage des troubles de déglutition et de 1a
dénutrition chez ces enfants a été publié en avril 2019 en Australie. Pour le rendre accessible
en population francophone, nous avons réalisé une traduction de ce test.

Méthodologie - Traduction des 4 questions et des consignes pour réaliser le test selon les
critéres de traduction transculturelle avec une validation de la traduction auprés de 21 parents
d’enfants porteurs d'une PC. Nous avons ensuite étudié 1a relation entre leurs réponses et le
poids réel des enfants.

Résultats : La médiane d’dge des enfants était de 10 ans. Le parent répondant était 1a meére dans
70% des cas. Tous les parents déclaraient avoir compris les questions ef les réponses proposées.
La traduction a pu étre affinée grice aux commentaires des parents lors du pre-test.
Conclusion - Le test a éf¢ compris par les parents et considéré comme simple. Ce test de
dépistage mériferait d*étre ufilisé 3 grande échelle. Pour ce faire, une validation transculturelle

sur un panel large d’enfants devrait étre réalisée.

27

Page 2 of 33



Page 3of33

PO R~ T T TR g

Paediatrics & Child Health; COMFIDEMTIAL - For Peer Review

Abstract
Objectives: Children with cerebral palsy (CP) frequently have swallowing disorders. The

repercussions are wide with a deterioration in the quality of life, respiratory disorders, poor
nuiritional status and a negative influence on the cognitive level It seems essenfial to screen
these children early to offer them adequate care. The first screemng test for swallowing and
undemuintion of these children was published 1n April 2019 in Anstralia. To make it accessible
to the French-speaking population, we have made a translation of this test.

Methodology: Translation of the four questions and
instructions for carrying out the test according to cross-cultural franslation criteria with
validation of the translation to 21 parents of cluldren with CP. We then studied the relationship
between their responses and the actual weight of the chuldren.

Results: The median age of the children was 10 years. The responding parent was the mother
in 70% of the cases. All parents declared that they understood the questions and the proposed
answers. The translation was refined thanks to the parents' comments durnng the pre-test.
Conclusion: The test was understood by the parents and considered as simple. This screeming
test should be used on a large scale. To do this, cross-culfural validation on a large panel of

children should be carried out.

Mots Clefs
Paralysie cerebrale- Troubles de 1'oralité- Dénutrition- Troubles de déglutition- Dysphagie-

Traduction transculturelle.

Abreviations

PC- paralysie cerebrale ; GMFECS- Growth Motor Function Classification System; IMC-
indice de masse corporelle; VEFS5- vidéo fluoroscopie de deglutition ; SFP- societe francaise

de pédiatnie.
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1. Introduction

La prévalence de la dysphagie est estimée a approxmmativement 1% dans la population
pédiatrique générale mais ce taux est beaucoup plus élevé dans certaines populations cliniques
comme chez les enfants avec une paralysie cérébrale.! Ainsi, I'incidence de la dysphagie chez
les enfants avec une paralysie cerebrale (PC) est tres vanable selon 1'age entre 85% chez les
18-38mois® et 20% dans une étude ol la movenne d’ige était de 5 ans et 11 mois®. Cette
incidence est directement liee a la sévente de |'atteinte motnice définte par la GMFCS (Growth
Motor Function Classification System) qu classe les enfants en 5 stades selon leurs capacités
motrices. de 70% pour les GMFCS Ia 100% pour les enfants GMFCS IV et corrélee a 1" atteinte
cognitive.* Ainsi, une étude a été faite sur 661 enfants du registre des PC de Norvége. Vingt et
un pour cent des enfants étaient complétement dépendants d une assistance lors des repas. La
prévalence des gastrostomies €tait de 14%. plus de 40% des enfants GMFCS IV et V avaient
une nutrition entérale. La durée de nuintion entérale sur gastrostomue etait correélée avec un
poids et un IMC plus importants. Seulement 63% des enfants avait un IMC normal *

Il a été montré que les troubles nutnifionnels et les difficultés alimentaires auront un
impact negatif sur le developpement cogmifif, le développement géneral et 1a santeé notamment
respiratoire’. La participation aux activités habituelles du quotidien est diminuée chez les
enfants et les parents alors que le recours aux soins est augmenté ® Toutes ces raisons conduisent
a vouloir dépister tot et facilement les troubles nutritionnels et les difficultés alimentaires chez
ces enfants pour proposer une prise en charge adaptée.

Une equipe australienne a developpe et valide en 2019 un oufil de dépistage intitule
« The Feeding and Nufrition Screening Tool for Children with Cerebral Palsy » (FNST)

-
]

composé de quatre questions simples a poser aux parents.’ Les auteurs recommandaient
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d'orienter les enfants avec un score = 3 vers un spécialiste de la nutrition pour évaluer leur état
mtritionnel et leur déglutition Cet outil a été créé et validé en anglais. Pour pouvoir I'utiliser
dans une population d'une autre langue, une simple traduction n'est pas suffisante. En effet,
elle doit prendre en compte des facteurs socio-culturels et adaptations linguistiques
correspondants 4 la population visée sans s attacher exclusivement 3 une égquivalence
lingumistique. Il faut également que le test soit fait dans le méme contexte et avec le méme
objectif avec une performance similaire #

L objectif principal de cette émde était de traduire et de valider 1a traduction de cet outil
en francais pour le rendre accessible a tous les praficiens francophones et amnsi dépister
facilement les enfants avec PC nécessitant une prise en charge spécifique de problemes
nufritionnels et de déglutition L objectif secondaire était de regarder la corrélation entre le

poids réel de 'enfant et la réponse des parents.

2. METHODE

Meéthodologie générale de 1'etude

Pour aboutir a I"outil FNST, une émde transversale, observationnelle a été réalisée avec 80
enfants, tous stades de GMFCS confondus, sans mutnfion enferale. Trente-trois questions
inspirées des Red Flags d”Arvedson® et définies par un panel d'experts internationaux ont été
posées aux parents et confrontées a des mesures objectives de dénutrition (Paediatric Subjectif
Global Nutrition Assessment!?). de troubles de l'oralité et/ou de la déglutition (EDACS!,
observafion d'un repas et vidéo fluoroscopie de deglutition) . Pamu ces 33 questions, 4 onf &t
finalement retenues du fait de leur sensibilité et specificité pour dépister les enfants présentant

des troubles de déglutition et de dénuirition.
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La fraduction en langue francaise a éte realisée en sumvant les recommandations d’adaptation
transculturelle écrifes par Knstie BELL et son équipe qui ont eux-meémes concu 1 oufil de
dépistage.1* Ces recommandations sont basées sur les bonnes pratiques données par I'OMS, le
COSMIN (COnSensus-based Standards for the selection of health Measurement Instruments),
la revue systématique de 16 recommandations de "major players” par Koller en 2014%.
I.’adaptation transculturelle d un questionnaire de santé pour une utilisation dans un autre pays,
culture, langue nécessife d utiliser une meéthode unique pour atteindre une equivalence entre le
document origimnal et les versions cibles du questionnaire. Il est maintenant reconnu que si le
but est d'etre ufilisés de facon transculturelle, les items doivent étre tradmits correctement
lingmistiquement, mais doivent aussi etre adaptés culurellement Le terme adaptation
transculturelle est utilisé pour englober la traduction et 1'adaptation culturelle issues du
processus de préparation d un questionnaire !4

La Figure 1 présente les différentes étapes de la traduction a l'adaptation transculturelle :
traduction en plusieurs temps, sonmission 3 un panel de parents pour analyse des réponses et
readaptation de la traduction s1 besoin.

Traduction

Deux traducteurs independants donf un spécifiquement forme sur les froubles de 'oralité. ont
effectué une premuére traduction du test de dépistage. Une muse en commmun des deux
traductions avec le coordinatenr a été réalisée aboutissant a une nouvelle version francaise.
Celle-c1 a eté envovee pour fraduction en anglais ("back-translation™) a un ftraducteur
professionnel de langue maternelle anglaise qui ne connaissait pas le texte original Nous avons
pu comparer avec 1'aide de 1"auteur du texte princeps que 1'original et la « back-translation »
ne comportaient pas de différence fondamentale (Annexe 1). Les instructions pour I'utilisation
du test (Annexe 2), étaient quant 3 elles, uniquement issues do de la mise en commun des

traductions des deux traducteurs indépendants.
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Soumission a un panel de parents

L'outil de dépistage ainsi traduit a ét€ sounus a des parents de patients présentant une PC a
I'occasion d une hospitalisation ou d une consultation de suivi programmee dans un centre de
réadaptation pédiatrique (ESEAN-APF). sur une période de 3 semaines. Pour étre inclus, les
parents devaient étre présents lors de la consultation ou de I'hospitalisation, avoir un enfant age
de de 2 a 19 ans avec une PC. Les parents ne parlant pas francais et/ou dont l'enfant avait une
mufrition entérale n'étaient pas inclus dans I'étude. Aprés avoir répondu aux 4 questions traduites
du test de dépistage, les parents etaient inferroges sur leur comprehension ef interprétation de

chacune des questions du test.
Analyses

La comprehension du test par les parents a été évaluée qualitativement. Pour chacune des
questions ainsi que pour la section résultats, I'investigatenur posait les questions suivantes -« La
question était-elle difficile a comprendre, était-ce difficile de répondre, avez-vous été choques
par la question 7 aunez-vous formmuleé differemment 7 Les réponses proposees etaient-elles
suffisantes pour répondre comme vous vouliez 7» (Annexe 4). En cas de mauvaise
comprehension, le test pouvatt étre modifie en fonction des commentaires et remarques des
parents puis les modifications validées par 1" équipe de traduction.

La sensibilité et 1a specificite de la prenuére question du test étatent étudiees, a titre mdicatif
en regardant la corrélation entre les réponses des parents aux questions sur le poids et le poids

réel de I'enfant par un tablean de contingence. Les courbes de poids, taille et IMC utilisées

étaient les nouvelles courbes de croissance AFPA-CRESS/INSERM- CompuGroup Medical de

2018.
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Ethique et réglementations

A chaque consultation, les enfants etaient pesés et mesures. Ces donnéees etant recueillies en
meéme temps que le questionnaire, elles étaient anonymes. Une lettre d’information était remise
aux parents (annexe 3). Le protocole a €té sounms a la commuission d’éthique de 1a societe

francaise de pédiatrie (SFP) en septembre 2019,

3. RESULTATS

Traduction

Les différentes phases de traduction selon les recommandations d adaptation fransculturelle ont
eteé smvies (Annexe 1) pour aboutir a la fraduction proposée dans le Tableau 1. La traduction
des instructions du test expliquait I'intérét du dépistage chez les enfants avec une PC et la
démarche a suivre si le score était superieur ou e€gal a 3 avec |'onentation vers un specialiste
pour un diagnostic spécialisé (Annexe 2). Le pré-test obtenu a été soumis a une population

d’enfants présentant une PC.

Population

La médiane d'age des enfants dont les parents ont effectué le "pré-test” était de 10 ans avec un
1* quartile a 4 ans ef un 3eme guartile a 14 ans. 11 y avait parmi ces enfants 62% de garcons et
des scores GMESC allant de I a V. Les groupes GMFECS étaient equilibreés aux alenfours de
25% chacun Les meres représentaient 76% des parents interrogeés. Soixante et onze pour cent
avaient un niveau d’études supérieures et 67% habitaient en milien rural. (Tableau 2).
Compréhension et interprétation du test par les parents

La compréhension de la partie « questionnaire » de I'outil 5" est révélée facile a comprendre par
tous les parents avec des questions claires. Fn revanche, 1a partie « résultats » a pose plus de

difficultes. Les commentaires des parents sur chacune des gquestions et réponses du test sonf
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répertoriés dans Tableau 4. Deux parents soulevaient le fait que dire « je ne sais pas » au sujet
de son enfant pouvait étre « bouleversant » ou « culpabilisant ». Une mére a jugé 1'évaluation
du poids sans intérét alors méme que 'enfant était récusé pour une chinirgie a cause de sa
dénutrition et que la pose d'une gastrostomie était envisagée Les échelles de cotation des
difficultés a manger ou boire par rapport aux auires enfants du méme age etaient trés bien
comprises et appréciées par les parents. Cela leur permettait de coter I'autonomie, 1a lenteur, un
petit appétit alors que 'enfant n’avait stricto sensu pas de trouble de déglutition. Une seule
mere n’avait pas intégre 1’ autonomie a I'évaluation et a coté 0 pour un enfant non autonome
mais effectivement sans trouble de mastication mi déghtifion. Certains parents déclaraient qu'ils
apprécieraient d’ étre plus puidés dans le type de difficultés a évaluer avec des exemples précis.
Pour ce qui est de la section « résultats », les parents ont, dans 90% des cas, du relire le
paragraphe pour comprendre et 1a majorité a rapporté des difficultés de compréhension.

Au vu des remarques des parenfs. la section résultats a été modifiée et approuvée par les

rédacteurs de I'outil princeps (Kristie Bell & coll.) (Tableau 3).

Reésultats du test

Seulement 4 patients avaient un score supérieur ou egal a 3. Un de ces enfants étaient classe
GMECS V, un autre GMECS II et les dewux autres GMECS IV. Cest-a-dire que d aprés le test
de depistage, seulement 4 patients sur 21 soit 19% relevaient d une évaluation par un digtéticien
et un orthophoniste a la suite de leur score =3 au test de dépistage.

A titre indicatif. 1a sensibilité et la spécificité de la premuére question du test ont été calculées
avec un tableau de contingence. La sensibilité de 1a premiére question du test de dépistage dans
"échantillon testé est de 0.53 avec une spécificité de 1.

Il v avait 6 patients faux négatifs, le prenant soin a considére que le poids n'était pas trop bas

alors que le poids était inférieur au 3¢ percentile. Il n'y avait aucun faux positif
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4. DISCUSSION

Principaux resultats

La traduction francaise d 'un outil de dépistage de la denutnition et des troubles de 1"alimentation
chez les enfants avec une paralysie cérébrale que nous avons proposée a été testée puis affinée
grace a la participation de 21 patients. Les parents interroges ont trés bien compris et ont été
safisfaits des quatre questions qui leur étaient posées. La compréhension du décompte des points
lors des resultats a éte plus délicate et a conduit a modifier 1a formulation de la section résultats.
Ce questionnaire a permis, a travers les réflexions des parents, de mettre en évidence la trés
bonne comprehension qu’ils peuvent avoir de tout ce qui va autour de 1'acte de manger - de
" autonomie aux troubles de la déglutition en passant par le gout et la mastication.

La sensibilite et la specificité n'ont efe évaluees que pour la premiere question du fest et sont
respectivement de 0.53 et 1 ce qui est infénieur a la sensibilité et A 1a spécificité retrouvées pour
I'ensemble du test de depistage lors de I'etude princeps.

Limites

En ce qui concerne les réponses au test, seulement 4 enfants avaient un score supérieur ou égal
a 3 dans notre étude soit 20% ayant besoin d'une prise en charge nuintionnelle ou
orthophonicue spécifique. Ces résultats correspondent 3 certaines études ou la dysphagie est

évaluée i 20%° mais est bien en de¢a des 85% d’incidence de la dysphagie dans une autre étude
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avec des enfants plus jeunes’. On peut avancer I'explication que les enfants interrogés sont pris
en charge en centre de rééducation pédiatrique avec une prise en charge de 1"oralité déja initiée

5'1ls en ont besoin. Cet effet centre peut limiter la généralisation des résulfats.

Les parents interrogés avaient en grande majorité fait des études supérieures mais la
compréhension ne semblait pas modifiée chez ceux avant un niveau d’études secondaires.
Nous pouvons nous interroger au-dela de la validation de la traduction sur la reproductibilité
interculturelle de ce test de dépistage. L étude australienne n’ayant été validée que chez les
enfants de plus de 2 ans, la validation de la fraduction n’a €té faite que dans une population
d’enfants a partir de 2 ans. Devant I'importance d une prise en charge précoce de la nutrition et
des troubles de 1'oralité pour aboutir 3 une crossance harmonieuse et favoriser une meilleure
rééducation, il serait intéressant d’étudier des indicateurs chez les enfants de 0 3 2 ans.

Un outil récent.

I1 est a souligner que 1" outil de dépistage traduit ici est trés récent puisqu’il a été publié en avrl
2019. La traduction dans une langue étrangere des la premiére année est tout a fait intéressante
d’autant plus qu’aucun autre outil de dépistage n’a été validé dans ce domaine. La traduction
de ce test est travaillée a 1"échelle européenne par des équipes en Allemagne, aux Pays-Bas, en

Suede, Norvege et Espagne.

Dans 'étude source, les deux échelles visuelles analogiques étaient les plus sensibles pour
deéterminer les enfants avec des difficultés de déglutition et d’alimentation alors que les
questions sur le poids permettatent d’identifier les enfants avec une dénutrition. Par exemple,
la question « votre enfant a-t-il des difficultés a prendre du poids ? » a dans 1"étude princeps,
une sensibilité de 100%. La spécificité quant a elle n’était que de 50%. Ces quatre questions
combinées ont donc en anglais une excellente sensibilité et spécificité pour déterminer et les
troubles de déglutition et les dénutrifions. La sensibilité et spécificité de la traduction frangaise

reste a evaluer sur une étude avec plus de puissance permettant de confronter aux « Gold
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Standards ».

Ces résultats avalent déja eté partiellement retrouveés dans une précédente étude de 2017 qu
recherchait des indicateurs de troubles alimentaires chez les enfants en dge préscolaire porteurs
d'une PCY. Cette étude mettait en évidence 1'intérét des échelles de cotation des difficultés
pour boire et manger, la durée des repas de plus de 30 min deux jours de suite et la préoccupation
des parents concernant 1a croissance.

La methodologie de I'etude australienne de 2019 aboutissant au test de depistage etaif fiable et
robuste. Les questions étaient directement posées aux parents et les explorations des troubles
chez les enfants étaient standardisées, allant s1 besoin jusqu’a la wvidéo fluoroscopie de
déglutition (VFSS), gold standard pour étudier la dysphagie. L'évaluation était faite par
I"échelle « the Eating and Drinking Ability Classification System » (EDACS) qui évalue les
capacités alimentaires de 'enfant avec une PC. Elle s articule autour de la séc