Sténose subglottique : aussi appelée sténose trachéale, elle correspond a une diminution anormale
du calibre de la trachée. (www.dictionnaire.academie-medecine.fr).

Séquence de Pierre Robin : « se caractérise par la présence a la naissance de trois anomalies
bucco-faciales : une machoire inférieure plus petite que la normale avec un menton en retrait
(rétrognathisme), une tendance de la langue a chuter en arriére dans la gorge (glossoptose) et
I’absence de fermeture a 1’arriere du palais (fente vélo-palatine postérieure). » (www.orpha.net).

Syndrome de Ravine : « trouble neurologique génétique extrémement rare rapporté chez un petit
nombre de patients au sein d'une communauté spécifique de I'lle de la Réunion (région Ravine). Il
se caractérise par une anorexie infantile avec des vomissements répétés et irrépressibles, une
atteinte aiglie du tronc cérébral, un retard de croissance staturo-pondérale séveére et une
encéphalopathie progressive. L'imagerie par résonance magnétique (IRM) révéle la disparition de la
moelle allongée et de la substance blanche cérébelleuse, une atrophie sévere du pont, des
hyperintensités au niveau de la substance blanche péri-ventriculaire sus-tentorielle et des anomalies
des ganglions de la base. » (www.orpha.net).

Trachéostomie : « un acte chirurgical concomitant a une laryngectomie totale, et qui consiste a
aboucher la trachée a la paroi antérieure du cou et a supprimer toute communication
pharyngolaryngée » (Brin-Henry et al., 2014, p.283).

Trachéotomie : « ouverture réalisée au niveau de la paroi antérieure du cou et de la trachée, par

laquelle est introduite une canule qui permettra a 'air de parvenir jusqu'aux poumons » (Brin-Henry
etal., 2014, p.283).
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ANNEXES

Annexe 1. Décret de Légifrance, n°99-424, 27 mai 1999. Repéré a I'adresse suivante :
https://beta.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000378169

Le décret n°99-426 du 27 mai 1999 a ouvert la possibilité de faire réaliser des aspirations
endo-trachéales hors hospitalisation, sur prescription médicale et en 'absence de personnel
infirmier, par des personnes ayant validé une formation spécifique :

- D'une durée de 5 jours, comprenant 2 jours d'enseignement théorique suivis de 3 jours
d'enseignement clinique dans un service prenant en charge des patients
trachéotomisés ;

- Ayant pour objet de permetire aux personnes qui la suivent d'effectuer des aspirations
endo-trachéales en toute sécurité pour assurer la prise en charge des personnes
trachéotomisées ;

- Avec évaluation des connaissances théoriques et clinigues acquises par le candidat
pendant le cycle de formation.

Annexe 2. Développement staturo-pondéral. Repéré a l'adresse suivante :
https://slideplayer.fr/slide/469872/

FiG. 11. — Evolution des proportions du corps, du 2 mois fretal é I'dge adulte.
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Annexe 3. Massages de désensibilisation. Senez, (2004) p.85 :

Gencive
supérieure

Gencive
inférieure

Palais

Annexe 4. Trame d'anamnése :

Informations générales

* Nom, prénom :

* Date de naissance : / /

* Age:

* Date de la trachéotomie : / /

* Age de I'enfant au moment de la trachéotomie :

¢ Date de I'examen : / /

Contexte médical

* Histoire médicale du patient avant la trachéotomie :

* Contexte de mise en place de la trachéotomie : (obstruction des voies aériennes, apnée centrale,
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laryngomalacie, sténose laryngée, traumatisme laryngé...)

Alimentation

* Mode et qualité de I'alimentation avant la chirurgie (biberon, allaitement, cuillere, sonde nasogastrique ou
sonde de gastrostomie...) :

* Mode actuel d’alimentation :

¢ Eventuelles difficultés :

Parole, langage, communication

* Qualité de la communication de I'enfant avec son entourage avant la chirurgie :

¢ Décrire le niveau de langage avant la trachéotomie : (type de babillage, mots isolés, association de mots,
phrases...)

¢ Aujourd'hui avec la trachéotomie I'enfant : [J vocalise O babille O n'émet aucun son
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O fait des signes O fait des bruits de langue
O autre

Informations sur la trachéotomie

e Comment le patient tolére sa trachéotomie (indiquer les signes de géne s'ils existent) :

* Trachéotomie : [] transitoire O permanente
* Présence d'une ventilation mécanique : [J oui O non

¢ Durée d’'usage de la ventilation mécanique sur 24h :

* Marque de la trachéotomie et du fournisseur :

* Présence d’'un ballonnet gonflé de facon : [J permanente O intermittente
 Présence d'un nez artificiel : 0 oui 00 non

 'enfant tolére le nez artificiel : O oui O non

Si présence d’une valve phonatoire

* Comment le patient tolére la valve (indiquer les signes de géne s'ils existent) :

* Si essai de valve phonatoire, la valve est-elle expulsée subitement (effet bouchon de champagne =
pressions transtrachéales trop élevées)?

e Combien de temps peut-il la porter ?

* A quelle fréquence la porte-t-il ?

Autres informations

¢ scolarisation ou projet de scolarisation :

* autres prises en charge médicales ou paramédicales :
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Annexe 5. Trame d'évaluation :

Observation clinique

POSTURE

¢ Téte : [ antécholie O rétrocholie O de coté 00 maintenue dans l'axe
* Tronc : O vers l'avant O vers l'arriére O de coté O dans l'axe

TONUS

¢ Global : O hypotonie O hypertonie O normal

* Bucco-facial : 0 hypotonie O hypertonie O facies inexpressif

O mouvements anormaux O bavage

e Confort de l'assise :

¢ Anatomie cranio-faciale :

* Anatomie endo-buccale et exo-buccale : (examen du palais, articulé dentaire, langue, voile du palais)

* Respiration : [] assistance respiratoire [] pas d'assistance respiratoire [ présence d'une valve
phonatoire

¢ Fatigabilité : [J normale O excessive

* Possibilité de se séparer de l'assistance respiratoire (temps) :

e Si présence d'un ballonnet, possibilité de s'en séparer (temps) :

* Nombre d'aspirations dans la journée :

* Autres remarques :

Evaluation/observation de la communication

* Type de communication (signes, bruits, claquements de langue, vocalisations, langage, autre...) :

e Efficacité de la communication avec :

[J son entourage proche :

] I'entourage plus éloigné :

* Expressions faciales :
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Evaluation des compétences socles
* Regard : O soutenu O fuyant O absorbé

* Tours de réles (avec une balle, coucou-beuh, instrument de musique...) :

* Poursuite visuelle avec un jouet apprécié (bulles, balle lumineuse...) : O oui O non

¢ Attention conjointe compétence a observer entre 9 et 24 mois : [ oui Onon

* Attention et orientation aux bruits environnants (boite a meuh) : O oui onon

* Imitation (selon I'age tirer la langue, taper sur un tambour, faire rouler une voiture, faire semblant avec
figurines d'animaux...) compétence a observer dés 2 mois : O oui 0 non

* Sourire-réponse : J oui O non

* Pointage (pour le pointage proto-impératif, mettre objet désiré hors de portée, le pointage proto-déclaratif
s'observera en situation de jeu) : O proto-impératif O proto-déclaratif

* Autres remarques :

Evaluation de la phonation

PHONATION

* Mode de phonation : 00 le patient n’émet aucun son [ le patient vocalise sur les fuites d’air
O le patient vocalise grace a une valve phonatoire

* Temps de phonation sur un « a » tenu :

¢ Intensité de la phonation : O forte O faible
* Pleurs/rires audibles : [ oui O non
SOUFFLE

Cette évaluation est possible méme si le patient ne porte pas de valve phonatoire. Ne pas boucher la canule
si le patient ne le supporte pas ; le souffle est possible grace aux fuites d'air. Si présence d'un ballonnet,
veiller a le dégonfler avant I'évaluation.

Proposer au patient de souffler sur quelque chose de léger : plume, mousse, polystyréne, bougie, farine,
faire des bulles...

* Puissance du souffle : O forte O faible O intermédiaire
* Possibilité de diriger le souffle : O oui O non

* Durée du souffle (secondes) :

e Préférence : [ buccale O nasale

« Fatigabilité :
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RESPIRATION

Cette évaluation est réalisable si les critéres suivants sont respectés. L'obturation de la canule se fait
manuellement avec un doigt ganté.

- absence de sténose laryngotrachéale et d'obstruction supérieure

- état médical stable avec bon niveau de vigilance (surveillance au scope, saturation a + de 90%)
- séparation partielle du ventilateur possible ou bien tolérance du ballonnet dégonflé

- moins de quatre aspirations trachéales par heure

- pression transtrachéale inférieure & 10 cm H20 (manométre)

* possibilité d'obstruer la canule sur I'expiration : I oui Onon
* (si étape précédente ok) possibilité d'obstruer la canule sur l'inspiration : O oui O non

* (si étape précédente ok) possibilité d'obstruer sur des cycles respiratoires (inspiration+expiration) : C oui
C0non

* (si étape précédente ok) possibilité de porter le bouchon : O oui O non

e stimulation olfactive (proposer une a deux odeurs fortes : café, vanille) et observer les réactions (sourire,
regard, dilatation des ailes du nez, recul...) :

Evaluation de la parole/langage

L'évaluation langagiére proposée ci-dessous est succincte, il est conseillé d'utiliser un bilan adapté
al'age de I'enfant.

Production de parole/langage

¢ Si I'enfant émet des sons, qualifier le type de production : (1 babillage rudimentaire [ babillage
canonique

O phonémes [ syllabes 0 mots

* Rencensement des productions :

» Juxtaposition de mots : CJoui I non
* Production de phrases type SV(C) : Ooui O non

« L'enfant est capable de raconter une histoire (montrer un livre « raconte-moi ce gu'il se passe », « qu'as-tu
fait ce week-end ? »...) :
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Compréhension du langage
* L'enfant réagit a son prénom (regard, localisation de la source sonore, vocalisation...) : [ oui [0 non

* | 'enfant réagit a certains mots, si oui préciser lesquels: D oui O non

« L'enfant comprend des phrases simples « donne-moi la balle, donne-moi la poupée, montre-moi le chat,
fais un bisou au chat... »

« L'enfant comprend une histoire, il est capable d'en restituer les principaux éléments : D oui [ nhon

* Autres remarques :

¥ =, 7 - -

Evaluation de l'oralité alimentaire
MOTRICITE ORO-BUCCALE

Vérifier amplitude, tonicité, vitesse, précision, régularité
NORMAL - PERTURBE - ABSENT

Pincement (recouvrement des lévres)

Etirement (sourire)

Protrusion (baiser bruité ou souffler sur une bougie)

Enchainer étirement/protrusion

Gonfler (souffler dans un ballon)

Aspirer/creuser

Gonfler une joue, puis l'autre

Ouvrir grand la bouche

Diduction droite/gauche

Enchainer ouverture/fermeture

Protrusion vers l'avant

Balayer le palais d'avant en arriére

Mobiliser la langue aux commissures des lévres

Monter la langue vers le nez

Descendre la langue vers le menton

Claquer la langue




SENSIBILITE

* Présence de défenses tactiles : [] oui 0 non
* Zone(s) de sensiblilité ? 01 pieds 0O joues O levres O langue 0O mains
O tronc 0O visage [1 zone de la trachéotomie

0 zone de la gastrostomie

* Quelles textures ne sont pas supportées ? [ franches (bois, plastique) 00 séches (pates
crues, fruits secs)

0O molles (pate a modeler, riz cuit) O aériennes (plumes,
farine, coton)

O collantes (peinture, confiture) O mouillées (fruits
juteux)
* Réflexe nauséeux : [ normal O antérieur 0O a la vue/au contact (ou autre) d'un
objet, d'un aliment en particulier
DEGLUTITION
¢ Déglutition spontanée : O oui 0 non
* Bavage : O permanent O intermittent O abondant O fuite centrale
O fuite latérale
* Toux : O présente O absente O efficace O peu efficace

Observation pendant un repas, un godter

¢ Installation (dans les bras, landau, chaise haute, petite chaise, fauteuil....) :

¢ Attitude de I'enfant a la vue du repas : [0 enthousiasme O haut le cceur 0 évitement
O impatience
De 0 a 6 mois
Réflexes oraux : aprés 6 mois, ne pas chercher a provoquer les réflexes mais les observer s'ils apparaissent
O fouissement (avec le doigt caresser d'un coin de lévre vers l'oreille)
0O points cardinaux (toucher la lévre supérieure et les commisures)
O protrusion de langue (stimuler lévre inférieure)

O rotation de langue (stimuler gencive)

Succion non nutritive du doigt

* langue en gouttiére : C oui O non

e force d'aspiration : O puissante O faible

* mouvements linguaux antéro-postérieurs : [1 oui O non

* enchainement des succions : O rapide O lente

Evaluation au biberon/sein
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* enserrement du sein ou de la tétine :

* étanchéité des levres :

* besoin d'aide :

6 mois et +

Essai compote a la cuillére :
Essai déglutition au verre :

Mastication (présenter un morceau de madeleine sur les molaires) :

stables)

Si vous suspectez un risque de fausse route, un essai de déglutition avec du bleu de méthyléne ou
du sirop mentholé est possible :

- conditions médicales propices (vigilance, tolérance du ballonnet dégonflé, état respiratoire et cardiaque

- déglutition d'une cuillere a café d'un semi-liquide (compote, créme...) aprés avoir ajouté du bleu de
méthyléne ou du sirop mentholé

- aspiration trachéale pendant la déglutition, et quelques instants apres la déglutition (si vous suspectez
des fausses routes secondaires)
Si le liquide récolté aprés l'aspiration est coloré, on peut supposer qu'il y a eu inhalation du bol alimentaire.

Avoir en téte que ce test est peu fiable (ne détecte que 50% des fausses routes), seules les fausses routes
importantes sont détectées !

Annexe 6. Tableau des réponses des centres de formation :
A noter : « CM » = cours magistral ; « TD » = travaux dirigés

Centre de formation 1

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
Entre 4 et 8h d'enseignement sur la trachéotomie chez 'adulte.

Centre de formation 2

Pas de cours dédié a la trachéotomie (adulte ou pédiatrique).

Centre de formation 3

2h de CM et 2h de TD concernant la trachéotomie pédiatrique.

Centre de formation 4

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
4h d'enseignement concernant la trachéotomie chez 'adulte.

Centre de formation 5

4h de CM ou la trachéotomie pédiatrique est abordée.

2h de TD avec manipulation et changements de canules.

2 séminaires proposés en Se année, mais non spécifiques a la trachéotomie
pédiatrique.

Centre de formation 6

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
La trachéotomie est abordée dans les cours concernant la laryngectomie.

Centre de formation 7

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
Entre 2 et 3h d'enseignement sur la trachéotomie chez 'adulte.

Centre de formation 8

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
20h d'enseignement concernant la trachéotomie chez les laryngectomisés + 20h de
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stage a réaliser dans ce domaine.

Centre de formation 9

Les enseignements concernant la trachéotomie sont en cours d'élaboration.

Centre de formation 10

3h 30 d'enseignement sur la trachéotomie pédiatrique (2h de CM et 1h30 de TD
spécifique a la rééducation orthophonique).

Centre de formation 11

Magquette en construction, les étudiants n'ont pas encore regu de cours spécifique a
la trachéotomie.

Centre de formation 12

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
Entre 30 et 40h d'enseignement sur la trachéotomie chez le laryngectomisé.

Centre de formation 13

Pas de cours spécifique a la trachéotomie pédiatrique.
Entre 10 et 15h d'enseignement sur la trachéotomie chez le laryngectomisé.
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