Le polyhandicap

Chapitre 14

Définition de l'OMS :
La personne en situation de handicap, est un sujet dont l'intégrité physique ou mentale est passagèrement ou définitivement diminuée, soit congénitalement, soit sous l'effet de l'âge, d'une maladie ou d'un accident, de sorte que son aptitude à fréquenter l'école ou à occuper un emploi s'en trouve compromise.

L'IMC :
Le terme IMC, Infirme Moteur Cérébral a été introduit en 1969.

Il s'agit d'une personne atteinte d'une lésion cérébrale responsable de troubles moteurs prédominants non évolutifs.
Actuellement on distingue IMC, sans retard mental et IMOC, infirmité motrice d'origine cérébrale lorsque l'atteinte est associée à un retard mental (moins important que chez le polyhandicapé).
La cause principale de l'IMC est l'hémiplégie anténatale de cause hémorragique. On trouve tous les niveaux de gravité de déficits moteurs en fonction de l'importance et de la localisation de la lésion cérébrale.
Les objectifs de soins :

· Communication.

· Autonomie dans les gestes de la vie quotidienne.

· Indépendance dans les déplacements.

L’objectif principal est donc d’arriver à une indépendance physique, financière et psychique à l’âge adulte.

Chez le tout petit :

Les soins viseront plus à :

· Développer l’éveil et les capacités motrices.

· Valoriser les progrès.

· Montrer les possibilités réelles de l’enfant.

· Maintenir l’acquis pour éviter la régression.

I) Etiologie

Il existe différentes formes d’atteintes cérébrales :

· Altération du fonctionnement cérébral (partiellement ou en totalité) lors d’une maladie.

· Foyer de nécrose +/- étendu et anoxie qui joue un rôle majeur.

· Etat malformatif.

Les causes :

· Prénatales :

· Défaut d’alimentation du fœtus (anomalie du placenta, anoxie, défaut d’alimentation de la mère).

·  Maladie génétique.

· Toxiques tels que la drogue.

· Périnatales : depuis la dernière semaine de grossesse à10 jours après la naissance

· Anoxie du prématuré ou de l’enfant normal.

· Maladie du métabolisme (déficit en enzymes ou catabolisme des acides aminés).

· Virus (rubéole chez la mère).

· Maladie inconnue : 30%.

· Après la naissance :

· Infection méningée ou cérébrale.

· Mort subite réanimée.

· Traumatisme (chute).

· Noyades.

II) Répercussion sur les organes

Outre une déficience mentale +/- profonde et motrice, les atteintes cérébrales peuvent engendrer plusieurs types de troubles.

1) Problème de communication

La plupart de ces jeunes ne parlent pas.

La communication non verbale :
De quels moyens dispose l'enfant pour communiquer avec l'adulte, sachant qu'il a un grand retard intellectuel, peu ou pas d'autonomie motrice et surtout une absence de langage ?
La communication non verbale, va lui permettre de communiquer à l'adulte (parents ou soignants) ses besoins, ses désirs et ses sentiments.

Le regard :
C'est la porte ouverte sur les sentiments. Il est essentiel dans la communication non verbale. D'une part, l'enfant peut capter les expressions de l'adulte, d'autre part, il peut exprimer toute la gamme des sentiments (joie, peur, tristesse, indifférence volontaire ...).

Il peut s'en servir comme appel de l'adulte, comme support du dialogue mais aussi comme opposition ou rejet de l'adulte par une fuite délibérée du regard.

Le sourire, les mimiques faciales :
L'enfant peut faire passer au travers de mimiques ou de sourires ses sentiments et ses réactions face à une situation (bouderie, vexation, joie …).
L'enfant se sert différemment de son sourire (bien-être, appel à l'adulte pour attirer l'attention …), mais, contrairement au regard, le sourire est plus spontané et plus facile à obtenir.
Les cris et les émissions vocales :
En l'absence de langage, l'enfant ne peut faire passer que des messages globaux, soit de bien-être (rires, vocalises), soit de mal-être (cris, pleurs, geignements), soit d'appel, soit de colère, soit de revendication.
Il s'agit pour l'adulte d'interpréter ces messages globaux, en s'appuyant sur la situation et sur la connaissance du caractère de l'enfant. Cette interprétation est parfois très difficile ; l'enfant et l'adulte ressentent alors impuissance et solitude.
Le comportement :
C'est un moyen pour l'enfant de communiquer mais aussi d'agir sur l'adulte. Il peut se faire charmeur, opposant ou agressif suivant les circonstances.
L'excitation peut signifier le mécontentement ou, au contraire, la joie, l'impatience.
L'automutilation est un comportement qui peut traduire l'angoisse chez certains enfants ; c'est un signe d'appel.
Le langage corporel :
Pour les enfants qui n'ont aucune autonomie motrice, le langage corporel est souvent minime.
En l'absence de langage, l'adulte ne peut jamais être certain d'avoir réellement compris ce que l'enfant veut dire. Il ne peut qu'interpréter les « signes » de l'enfant avec le risque de répondre à côté de sa demande, ou de projeter sur l'enfant son propre désir.
L'adulte peut aussi rester parfois démuni, impuissant devant cet enfant qui n'arrive pas à exprimer son malaise. Il ne peut que rassurer, réconforter, sans pouvoir agir sur la cause et sans pouvoir apporter le soulagement désiré.

C'est avec le temps, et à travers la relation affective, que l'adulte acquiert une intuition, une sensibilité plus grande à ce que l'enfant exprime.

Le code oui / non :

Il consiste à trouver chez l'enfant un moyen, pour lui, d'exprimer le ou le non par un geste ou une mimique. L'apprentissage demande beaucoup de temps et de patience, et il n'est pas toujours possible de l'acquérir si le niveau de compréhension n'est pas suffisant.

Les pictogrammes : 
Ce sont des photos ou des dessins simplifiés que l'enfant peut montrer ou désigner avec une main, un doigt … Ces dessins représentent des situations familières ou des besoins (boire, manger …). L'enfant peut ainsi exprimer un besoin ou un choix (préférence pour une boisson, un goûter ...).

La méthode bliss (plutôt pour les IMC) :

Elle demande un niveau intellectuel plus élevé. Basée sur des symboles et des figures géométriques, chaque symbole correspond à un mot. Il existe aussi des logiciels informatiques qui produisent la synthèse vocale avec cette méthode.

2) Problème de l’épilepsie

L'épilepsie est fréquente chez le jeune polyhandicapé. Si elle n'est pas traitée, elle va perturber les acquisitions possibles.

Définition : c'est une maladie chronique, conséquence de lésions cérébrales. Elle est due à une activité excessive, anormale et synchrone d'un groupe de neurones cérébraux (=> faire un EEG 1x par an).

Il existe différents types de crises :

· La crise généralisée ou tonico-clonique : contractures musculaires, perte de connaissance, pâleur, pauses respiratoires, cyanose, yeux révulsés, chute, raideur, agitation des 4 membres, mouvements saccadés, de plus en plus espacée, hypotonique (perte d’urines, bave, respiration bruyante) puis récupération (dort).
· La crise tonique : raideurs, chute, cris, yeux révulsés, pauses respiratoire puis récupération.
· La crise partielle : secousse des 4 membres, hypotonie globale, clonie palpébrale (mouvements saccadés), rictus, chute isolée.
· Les absences : perte de contact plusieurs secondes, regard fixe et reprise de l’activité là où elle était restée.
Rôle infirmier :

Il est important de noter la description et le déroulement de la crise pour transmettre l'information au médecin épileptologue, qui prescrira ou ajustera le traitement anti-épileptique.
Chaque type de crise va orienter le médecin vers un anti-épileptique précis.
Conduite à tenir :

· Noter les circonstances de survenue des crises.

· Surveiller et observer.

· Protéger l’enfant (PLS).

· Libérer les voies respiratoires aériennes.

· Parler et stimuler.

· Rassurer (pour limiter la crise).

· Noter la durée.

· Prendre la température.

Risque :

· Lésion du cerveau.

· Mort par arrêt cardiaque.

Traitement :

· Valium * intra-rectal (1 ampoule).

· Anxiolytique.

· Rivotril *, Urbanyl *, Dépakine *, Tégrédol *.
· Hospitalisation sui répétition des crises.

3) Troubles orthopédiques

Comme chez les IMC, les polyhandicapés, sont exposés à la survenue de :
· Déformations orthopédiques atteignant :

· Le rachis (cyphose, scoliose).

· Les hanches (sub-luxation et luxation).
· Les pieds (équin, valgus, varus).

· Fragilité osseuse.
Les causes :

· Les lésions cérébrales qui entraînent une répartition asymétrique des déficits musculaires et de l'hypertonie.

· L'insuffisance fréquente de la croissance musculo-tendineuse est à l'origine de rétractions, s'aggravant avec l'âge et la croissance de l'enfant.

· Les attitudes et le manque de mobilité entraînent des raccourcissements de certains muscles et une perte d'élasticité des tendons.

· L'absence de station debout qui entraîne des luxations de hanches et une diminution de la trame osseuse.

· L'immobilité diminue la trame osseuse.

Rôle infirmier et en collaboration :
La prévention :

· Une bonne installation dans le corset siège ou dans le corset favorise la croissance harmonieuse des articulations.

· La verticalisation :

· Soit dans un appareil moulé sur le corps de l'enfant dans lequel il sera attaché à tous les niveaux, appareil destinés aux jeunes qui sont les plus hypotoniques.
· Soit dans un appareil dynamico qui ressemble à un youpala pour grand enfant, pour ceux qui ont une ébauche de marche sans avoir le tonus pour se maintenir debout seul.
· Soit dans un standing appareil qui maintient l'enfant par différents points (pieds, genoux, fesses, torse) en position debout.
· Soit pour les plus autonomes à la marche un rolator ou un cadre de marche.
La verticalisation : elle agit sur les hanches (maintient en bonne position), aide à la descente naturelle des organes et facilite et améliore la respiration, la circulation sanguine et le tonus musculaire.

4) Problèmes respiratoires

La toux, l'encombrement, les bronchites voire même les pneumopathies font partie de leur quotidien.

Les causes :
· Les dysfonctionnements respiratoires : il est responsable d'un inconfort permanent et est la conséquence de l'atteinte cérébrale primitive. Il est majoré par les traitements anti-convulsivants qui ont une action dépressive sur les centres respiratoires.
· Les atteintes musculaires (hypotonie) : les paralysies musculaires diffuses, qui sont le lot de nombreux enfants, touchent également leur musculature respiratoire.
· L'atteinte de l'ossature thoracique : os fragilisés, déformations thoraciques et rétractions musculaires entraînent une diminution de l'élasticité respiratoire donc une diminution de l'efficacité de la contraction de la musculature respiratoire.

· L'hypotonie de la musculation pharyngée va gêner et perturber la fonction respiratoire. Souvent l'enfant ne sait pas éliminer correctement sa salive et ses glaires dans l'arrière gorge.

· Les troubles de la déglutition : ils vont entraîner des complications pulmonaires dues aux fausses routes à répétitions.

Rôle infirmier et en collaboration :
· Manœuvre de Heimlich en cas de fausse route.

· Clapping et drainage de posture.

· Traitements par fluidifiant et hydratation.

5) Problèmes digestifs

Troubles de la déglutition :

Le pharynx est constitué à sa base supérieure par un muscle. Le carrefour aéro-digestif doit être constamment perméable pour laisser passer l'air facilement, mais aussi pour appréhender les aliments solides et liquides et pour les conduire dans le tube digestif.
Cette sélection de passage est obtenue grâce à un jeu musculaire complexe commandé par un système nerveux dont le centre est cérébral.
L'atteinte centrale de ce système est possible chez l'enfant polyhandicapé. D'autre part il existe plusieurs dysfonctionnement tel que :

· L'insuffisance de fermeture des lèvres par faiblesse des muscles faciaux et du bavage passif.

· Des troubles de réflexes de protection (toux).
· Une langue dont le travail n'est pas efficace (hypotonie).

· Un mauvais positionnement de la tête gênant la déglutition (hypotonie ou hypertonie => tête en avant tombante ou nuque raide et tête en arrière).
Tous ces dysfonctionnements peuvent engendrer des fausses routes.
Rôle infirmier :

· Alimentation mixée si besoin (beaucoup d'enfants ne savent pas mastiquer, ils avalent tel quel les aliments, d'autres ne savent que téter).

· Prendre le temps pour alimenter l'enfant.

· Lui maintenir la tête en bonne position ; veiller à ce qu'il soit bien installé dans sa coque.

· Donner de l'eau gélifiée lorsque le jeune ne sait pas boire de l'eau ou lorsqu' il ne boit pas suffisamment.

· Le rassurer et le mettre en confiance car l'enfant peut angoisser lors des repas de peur de faire une fausse route.
Dans les lourdes pathologies, on nourrit l'enfant par sonde gastrique (gavage) par gastrostomie.

Comment reconnaître une fausse route chez l’enfant polyhandicapé ? Au cours du repas l'enfant va tousser, parfois rejeter des aliments par la bouche ou par le nez. Il peut faire un état de choc (=> effectuer une manœuvre de Heimlich).

Lorsque l'enfant est très hypotonique, il n'a pas ou très peu le réflexe de toux ; dans ce cas la fausse route peu passer inaperçu au cours du repas et se révéler quelques minutes plus tard avec une gène respiratoire et une production de glaire visqueuse importante (écume).

Le reflux gastro-oesophagien :

C'est la faiblesse musculaire du cardia (sphincter) qui va engendrer chez beaucoup d'enfants polyhandicapés un reflux gastro-oesophagien.
Conséquences du reflux :
· Régurgitation voire vomissements.

· Irritation de la muqueuse de l'œsophage par le contenu acide de l'estomac.
· Saignements qui peuvent engendrer une anémie et peuvent être à l'origine de sténoses (rétrécissements) oesophagiennes.
· Douleurs gastriques après le repas (souvent difficiles à détecter car l'enfant ne manifeste pas).
· Risque de fausses routes car remontées alimentaires lors des régurgitations.
Rôle infirmier :

· Observer et noter si l'enfant parait souffrir après les repas (attitude, grimaces, agitation).

· Surveiller la digestion, noter les régurgitations ; en cas de reflux, ne pas allonger tout de suite l'enfant après le repas.

· Prise de sang pour détecter une anémie.
· Radio du transit oeso-gastro-duodénal (TOGD).
· Fibroscopie.
· pH métrie.
· Traitements médicamenteux (anti-reflux et anti-émétique).
· Pansement gastrique (protège la muqueuse).
· Traitements chirurgicaux en cas de reflux importants (grosse hernie hiatale).
Les troubles du transit :
Causes : le transit est ralenti par les troubles neurologiques et par le peu d'activité motrice de l'enfant  (absence de mastication des aliments, hypotonie générale et intestinale, immobilité).

Risques : la constipation fréquente, les risque de douleurs et d'occlusion, sachant que les douleurs chroniques sont difficilement décelables.

6) Incontinence urinaire

Il faut faire attention au risque infectieux et aux troubles cutanés : hydratation, hygiène et surveillance de l’aspect des urines sont indispensables.

7) Troubles cutanés

Rôle infirmier :

· Eviter toute pression et les plis des vêtements dans le corset.

· Surveillance accrue des points d'appuis.

· Prévention par pose de plaque du Duoderm *.

· Hygiène rigoureuse.

· Changement des points d'appuis, surtout lorsqu'ils sont couchés et ne peuvent se mobiliser.

8) Troubles stomatologiques

Les caries dentaires et gingivites :

Causes : 

· L'enfant polyhandicapé se plaint peu ; il est difficile de détecter une douleur dentaire, d'où les risques de caries profondes et d'abcès.

· L'enfant a souvent peu d'appétit et refuse l'eau : on a recours à des desserts sucrés ou à des sirops pour le faire boire => risque accru de caries.
· L'enfant se laisse difficilement brosser les dents => risque accru d'infection buccale, de gingivite (accrue par certains traitements anti-épileptiques), de déchaussement des dents, augmentation de la plaque dentaire et des dépôts de tartre.

Rôle infirmier : surveillance de l'état dentaire plusieurs fois par an si possible et brossage avec patience.

Sachant que la plupart des soins ne peuvent être faits que sous anesthésie générale, ou sous prémédication, car l'enfant ne comprend pas les soins, il angoisse et ne se laisse pas faire.

Les troubles orthodontiques :

Les dysmorphies (malformation de la sphère buccale) sont plus importantes chez ces enfants. Elles augmentent les difficultés du brossage et augmentent les risques de déchaussement et de pertes précoces des dents => alimentation plus difficile et problèmes esthétiques non négligeables pour les parents (le traitement orthodontique est irréalisable par manque de collaboration de la part de l'enfant et pour les même raisons les implants dentaires sont impossibles aussi).

9) Risque de déshydratation

L'équilibre hydrique est constamment menacé chez ces jeunes du fait :
· De leur incapacité à signaler leur soif.
· De la difficulté que nous rencontrons pour leur donner à boire.
· De part leurs problèmes de déglutition.
· De leur perte hydrique par bavage passif.

Rôle infirmier :

· Donner une quantité d'eau suffisante par jour (100 à 150 ml d'eau par kilo) ; attention aux périodes de forte chaleur ou en cas de fièvre ou de vomissements ou de diarrhées.

· Utilisation d'eau gélifiée si besoin.
· Surveillance des signes de déshydratation (perte de poids, urines concentrées, pli cutané, état de conscience).

10) Le sommeil

Il est plus ou moins perturbé chez ces jeunes du fait de l'atteinte cérébrale.
C'est un sommeil de mauvaise qualité avec des épisodes fréquents d'agitation ou de réveil.
Il va retentir sur les apprentissages de la journée.
Les traitements sont peu efficaces, il y a des risques d'accoutumance.

Rôle infirmier :

· Réunir les meilleures conditions pour favoriser l'endormissement (habitudes de l'enfant, calme ...).
· Rassurer l'enfant.
· Surveiller l'efficacité des traitements.

11) Les troubles sensoriels

Les troubles visuels +++ sont dus à une malformation du cerveau et du nerf optique (dans 30% des cas).

Il faut alors exploiter leurs autres sens.

12) Les troubles de croissance

La croissance est retardée ; ils ne paraissent pas leur âge et sont souvent plus petits.

Il faut surveiller la taille, le poids et la quantité d’aliments ingérés.

Pica : perversion de l’appétit => tendance à manger des substances non comestibles.

Tricomanie : alopécie par grattage (= perte des cheveux).

13) Les troubles du comportement

Certaines expériences sont impossibles, dues à une atteinte motrice et sensorielle empêchant d’autres acquis. Ces déficits entraînent des troubles du comportement et de l’humeur (ex : autisme et psychose).

Autisme : trouble du développement avec perturbation précoce et sévère des fonctions de communication, de socialisation et de jeu.

Rôle infirmier :

· Protéger au niveau physique.

· Rassurer (dimension relationnelle).

· Modifier l’environnement (changer de pièce) angoissant.

· Privilégier la communication verbale.

· Eloigner les surfaces dures.

· Contenir chimiquement ou physiquement.

· Proposer un rembourrage des pièces.

· Recréer une enveloppe corporelle.

· Couper les ongles.

· Faire les soins de plaie (risque d’infection).

· Mettre un casque.

· Rassurer et téléphoner au médecin.

La balnéothérapie :

· Explore l’enveloppe corporelle.

· Apaise (l’eau est un médiateur pour la communication).

· Réactive les capteurs sensoriels.

· Aide à la prise de conscience du corps (le corps a des limites et est un lieu de plaisir).

· Joue sur les distances à l’autre.

Les repères y sont différents ; c’est donc angoissant (le patient à la sensation de se diluer dans l’eau).

Rôle infirmier :

· Respecter la prescription médicale.

· Nommer un infirmier ou un psychomotricien référent.

· Instaurer un cadre strict.

· Planifier la balnéo tjs le même jour et la même heure.

· Déterminer une durée bien précise pour chaque séance.

· La balnéo doit se faire dans un lieu différent du lieu de bain ou de douche.

· L’eau doit être chaude.

· Verbaliser les actes et ce qui va se passer.

· A la sortie, sécher et materner.

· Transmissions écrites.
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.Mémes signesque 1 —2ou3aveccrisetpleurs ................ooooiin

APON-=2O

HWON-=0

HOWON-=20

RETENTISSEMENT PSYCHOSOCIAL

COMMUNICATION

10. Capacité a interagir avec le Soignant : communication verbale ou non
verbale

. Vie pauci relationnelle difficile @ évaluer ...

. Bonne communication habituelle ................ccooiiii i

. Difficultés pour établir une communication .....................cooiiiii

. Refus hostile de toute communication ................ccooooiiiiii i

WN -0

WN -0

WN =0

VIE SOCIALE
INTERET POUR
L’ENVIRONNEMENT

11. Relation au monde

. Vie pauci-relationnelle difficile a évaluer .....................coooiii
. S'intéresse spontanément a I'environnement ...
. Intérét faible, doit &tre SOlliCIE(E) .........cceviriie i
. Désintérét total pour 'environnement ................cooooiiiiiiii
sEtatideprostration=. ..o s s e

AWON-O

HAON-=0O

HON-2O

TROUBLES DU
COMPORTEMENT

12. Comportement

. Comportement habituel — stéréotypies habituelles (les nommer) ....................
. Accentuation du comportement de base ou apparition de stéréotypies ...........
. Réaction de panique : fuite, hurlements ................ooiiiii
JActesdiautomutilation'.: « . ni e s LT L

WN =0

WN -0

WN -0
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