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Introduction

La sensibilisation du public et des professiondelsanté a l'autisme s'est considérablement ageélior
au cours du nouveau millénaire en raison de la exbure médiatique accrue et de I'élargissement
rapide des connaissances publiées dans les revagisates. Cette sensibilisation des professionnels
de santé et I'amélioration des criteres de diagros(Miles, 2011) semblent expliquer une
augmentation de la prévalence d’enfants atteirstatidme en Europe et en Amérique du Nord depuis

une vingtaine d’années (Johnson & Myers, 2007) {Baat al, 1989).

Cette constatation représente un défi majeur pesuptofessionnels de santé, notamment en terme de
santé bucco-dentaire. Malgré une amélioration dandomaine, les enfants souffrant de troubles du

spectre autistique (TSA) (Morinuskt al, 2001), constituent encore une population a risque

En effet, les enfants atteints de TSA peuvent ptéseaine diminution de dextérité manuelle, rendant
le brossage plus difficile et moins performant (Mas et al, 2000). Leurs rigidités alimentaires
conduisent & des désordres buccaux et a une tendaemmagasiner la nourriture dans la bouche
(Shapiraet al, 1989). Par un besoin d'autostimulation ou bedbattirer I'attention des parents,
'enfant adopte parfois un comportement d'autoratih pouvant causer des ulcérations, des
gingivites, des lacérations des muqueuses ou emlEma@uto-extractions (Armstrong & Matt, 1999;
Ross-Russell & Sloan, 2005; Medirh al, 2003 et Williams, 2016). Le renforcement posifi&
I'utilisation de récompenses sucrées (Shagiral, 1989) favorise I'apparition de lésions carieugs.
plus, les enfants autistes peuvent présenter dieslids parodontales (Luscre & Center, 1996; Shapira
et al, 1989).

lIs représentent une population a risque égalenepirt leur prise en charge qui est compliquée pou
le chirurgien-dentiste. Leur hyperactivité (Char2810; Kamen & Skier, 1985), leur hypersensibilité
acoustique et l'aversion pour certains bruits (Kande Skier, 1985), leur comportement parfois

agressif (Charles, 2010; Frazier al, 2010) peuvent rendre leur prise en charge pahilirgien-

dentiste trés difficile voire parfois impossible @binet (Lowe & Lindemann, 1985).

Ceci peut expliquer les nombreux refus de soinadealt des praticiens, laissant les parents démunis

face a la santé bucco-dentaire de leurs enfantsegdétériore.
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Cependant, depuis plusieurs années, de nombreilg digides au maintien de I'hygiéne bucco-
dentaire chez les enfants souffrant d’'un TSA s@muaeus. Pictogrammes, calendrier personnalisé,
vidéos, bandes dessinées et applications numérapunssituent un formidable apport, mais qui reste

encore méconnu des parents.

L’objectif de cette thése est de faire un étatlges, via un questionnaire, de la relation despey
avec I'hygiéne bucco-dentaire de leur enfant aitish parole leur est donnée pour nous faire gart d
leurs difficultés rencontrées au quotidien dansnintien d’'une bonne hygiene orale chez leurs
enfants. lls nous racontent leurs expériencesipesiou négatives avec leur chirurgien-dentistés ma
également leur volonté d’étre informés et forméssda prévention de I'hygiéne bucco-dentaire chez
leurs enfants. Plusieurs themes ont été abord@seérs les diverses questions : la douleur dentigire
I'enfant et sa capacité a I'exprimer, la prise @arge par le chirurgien-dentiste, le stress desnpgr

le brossage a la maison...
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|. Objectifs de la recherche

A. Problématique

L’enfant souffrant d’'un trouble du spectre autigéq(TSA) constitue un réel challenge pour ses
parents, qui ont la responsabilité d’assumer lessquotidiens d’hygiéne chez un enfant qui présent
frequemment une coopération limitée. Cet enfants@utreprésente également un défi pour le
chirurgien-dentiste, de par la difficulté voire dgence de communication, le manque d’interaction
sociale, les comportements parfois agressifs etéwgibles, ainsi que I'hypersensibilité aux stimul
sensoriels, auditifs, olfactifs et sonores. Dankittiérature, il ressort que ces enfants ont biauvent
une hygiéne bucco-dentaire déficiente. De plusr fEsuenfants non coopérants, le recours a des soin
en milieu hospitalier, notamment sous anesthésiérgée est fréquent (Hulland & Sigal, 2000; Klein
& Nowak, 1998, 1999a), impliquant souvent des schacaux.

Normalement utilisée lorsque toutes les autregrdtves thérapeutiques ont échoué, I'anesthésie
générale est un soin lourd pour I'enfant et leepa; non sans risque, et qui demande beaucoup de
temps de préparation : visite d&®Tonsultation, contréle pré opératoire, visite cliamesthésiste,

puis I'opération...

Or, dans de nombreux cas, le recours a cette aoltdidicale découle d'un échec de prise en charge
par un praticien en cabinet libéral (Friedlandeale006) ou lorsque I'état bucco-dentaire deffan

nécessite une prise en charge d’'urgence.

Cependant, de nombreux outils de prévention exigtenr favoriser I'hygiene bucco-dentaire au
guotidien, a la maison, par les parents eux-mérmesplus, ces instruments peuvent permettre
d’améliorer la coopération de I'enfant lors de isite chez le chirurgien-dentiste (Dias et al, 2010
Cette prévention, a commencer dés le plus jeungpigmet une désensibilisation au monde dentaire
et évite le recours a des techniques de gestionmaltalogique, afin de procurer des soins dentaires

d’envergure.
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B. Pertinence de I'étude

Cette étude a pour objectif d’évaluer les diffiésltrencontrées par les parents dans le maintien de
I'hygiéne bucco-dentaire chez I'enfant autiste aotglien, mais également les difficultés éprouvées
lors de la visite au cabinet dentaire. Cette égaléhaite mettre en avant la nécessité d’'une msslleu
information et formation a la prévention de I'hyggeé bucco-dentaire pour les parents d’enfants

autistes.

A ce jour, aucune étude n’'a été réalisée avec aureieaussi important de données issues de toute la
France. Mélangeant a la fois un recueil de donnéestitatives et qualitatives, cette recherche nous
donne une vision au plus proche de la réalité daiteet du vécu des parents. Nous nous sommes
adresseés, pour la premiére fois dans la littératuteensemble de la population frangaise par ésbi

des associations frangaises de parents d’enfatissesu

C. Objectifs

Une multitude de questions nous ont conduits dsefate travail, mais dans un esprit de synthese,

nous pouvons les regrouper en principaux objectifs.

Il s’agissait d’étudier le vécu des parents d’etdgorésentant un TSA, lors des séances d’hygiene
dentaire au quotidien et lors des visites de sénlister les outils de prévention d’hygiene bucco-
dentaire utilisés et enfin d’évaluer la demandemeents en formation a I'’hygiéne bucco-dentaire de
ces familles. Il nous semblait intéressant d'apjnede leur part, comment ils percevaient le systém
de santé bucco-dentaire en France et commentaepw/ant sur leurs témoignages, les soins pour

leurs enfants pourraient étre améliorés.
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Il. Matériels et méthodes

A. Création du questionnaire

Le questionnaire a été réalisé via Google Form daosgle Drive. En effet, pour la suite de la
recherche, ce format nous a permis d’avoir unenigilus précise des résultats, notamment sous la
forme de graphiques. De plus, sa réalisation neessifait pas d'importantes connaissances en

informatique et I'extraction des données finalgeanis la constitution d’un tableur Excel.

Dans un souci de clarté et pour nous faciliterdgail par la suite, nous avons scindé le questivan

en trois grandes parties :

* « Concernant votre enfant »
* « Le chirurgien-dentiste et votre enfant »

¢ «Alamaison »

Dans ces différentes parties, les parents ont pandee a plusieurs questions sous divers formats:

guestions a réponse unique, a choix multiplespange courte, a réponse ouverte ...

Ceci nous a permis d’avoir de nombreux graphiqimples mais complets que nous dévoilerons dans

les parties « Résultats » de cette étude.

B. Diffusion du questionnaire

Une fois le questionnaire réalisé et validé, ndagohs envoyé par mail aux associations de parents

d’enfants atteints de TSA.

Dans un premier temps, nous nous sommes contersagbociations présentes dans la région
Occitanie, puis une semaine apres le premier eneois avons €largi a toutes les régions de France.

Ainsi, nous avons contacté plus de trois centsciesthons.
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Dans le mail d’envoi, nous expliquions le but déregrojet, les espoirs que ce dernier représentait
avec le lien URL de notre questionnaire. L'assdmiaétait invitée a transmettre le questionnaine au
parents membres de I'association, mais égalemenatines associations avec lesquelles elle était en

contact.

Aprés de nombreux appels, relances de mails etodencnication sur les réseaux sociaux liés a

l'autisme, nous avons recueilli 780 réponses.

C. Logiciel N vivo

Dans le déroulé du questionnaire, les parents amenés, s'ils le souhaitent, & répondre a quatre

questions pour lesquelles une rédaction est néomssa

» La prise en charge de votre enfant par le chirargientiste est-elle une situation stressante
pour vous? Si oui pourquoi ?

* Si vous le souhaitez, pouvez-vous nous faire paripériences lors d'un rendez vous chez le
chirurgien-dentiste avec votre enfant qui vous iaanarqué d'une quelcongque maniére ?

e Sivous pensez que la prise en charge peut étrigoades comment ?

* Avez-vous développé des techniques pour rendreoksage de votre enfant plus ludique ? Si

oui, lesquelles ?

Les réponses a ces questions nous ont permis lderéme étude qualitative.

L'ensemble des réponses a été transféré de Googhe ¥ers un fichier Word. Ensuite nous avons
exporté I'ensemble des données dans le logicieNdIYQDR International, Cambridge, MA, USA).

Ce dernier nous a permis de coder les réponsgzadests.

Différents codes ont été regroupés en themes génétades thémes d'organisation (modifications,
fusions et/ou suppressions) ont suivi. Les theré®osuite été décrits et illustrés par des estagts
réponses des parents, et le rapport d'analyse @ditf¢ sous formes de tableaux, ce qui a facilité

l'interprétation et la discussion des résultatpomés dans la partie VII de cette thése.
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lll. Résultats du questionnaire sur la partie « Concerna votre

enfant »
A. Données épidémiologiques

Graphigue 1 : « Quel est le sexe de votre enfant ?

W Masculin

Féminin

Nombre total de réponses: 780

Graphigue 2 : « Quel est I'age de votre enfant ? »

40%
36%

35%

30%

0,
22 24%

25%

20%

15%
12%

10%

5%

% du nombre total de réponses

0%
0-6 7-12 13-18 >18

Nombre total de réponses: 780

Age (ans)
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Plus de 80 % des enfants de I'échantillon sontgaegons. Sur les 780 réponses, 24% des « enfants »
sont majeurs. La répartition par tranches d'agespksét homogene avec un maximum dans la

tranche 7-12 ans.

A la question« Un diagnostic de trouble du speatrstique a-t-il été posé? », 98% des répondants

ont répondu positivement.

Tableau 1« Si ce trouble autistigue s'integre dansyndrome, lequel (X Fragile,...) ?»

Type de réponses Nombre

Asperger - Autisme de Haut Niveau 101
TED non spécifié-TSA-TDAH 26
Duplication-microdélétion ou mutation Chromosomique 21
Syndrome d’Angelman 11
Autisme atypique 11

X Fragile 10

Autisme Typique - Autisme de Kanner 11
Syndrome de Phelan Mc Dermid 4
Syndrome de WEST 2
Syndrome de Cornelia de lange 2
Syndrome Pitt Hopkins 2
Syndrome de Prader-Willi 2
Syndrome de Rett 1
Syndrome de Dravet 1
Syndrome de Lennox Gastaut 1
Syndrome de Williams et Beuren 1
Syndrome d'Ondine 1

Autres réponses 24

Total 232

Parmi les différents syndromes associés au TSA&s giar 232 parents, on remarque un nombre

conséquent d’enfants Asperger (93).
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Graphigue 3 « Est-ce gue votre enfant... »

100%

80%

67,60%

70%
60% -

W Oui
50% -

W Non

40%

30% -

% en fonction du nombre total de réponses

20% -

10%

0% A

Caractéristiques comportementaux issus du questionnaire M-CHAT

A : Utilise son indexe pour montrer ce qui l'intéresse ? (767 réponses)
B : Vous regarde dans les yeux au moins 2 secondes ? (772 réponses)
C: Semble parfois hypersensible a certains sons ? (775 réponses)

D: S'intéresse aux autres enfants ? (768 réponses)

E: Comprend les consignes ? (767 réponses)

F: Fixe parfois le vide ou erre sans raison ? (758 réponses)

G: Est autonome pour s'alimenter? (776 réponses)

H: Parle ? (775 réponses)

M-CHAT est un questionnaire qui permet de déteetempremiers signes de l'autisme chez I'enfant
agé de 16 a 30 mois.

Il est intéressant de remarquer que 32.4% des tsnéamt non verbaux et que la quasi-totalité des
enfants (88.9%) présentent une sensibilité accaggtains sons.
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Nous avons ensuite évalué les critéeres de I'hypsiisiité, de la compréhension des consignes et de
la capacité de I'enfant a parler en fonction detrguanches d’ages (de 0 a 6 ans, 7 a 12 ans183 a
ans et > a 18 ans). Ces trois criteres peuvendgnaent influencer le déroulement de la séance de

soins.

Voici les résultats :

Graphigue 4 : « Est-ce que votre enfant sembleisdnf/persensible a certains sons ? »

Semble parfois hypersensible a certains sons

100%

90,6% 88,7% 90,9% 86,1%

S0%

80%

70% -

60% -

50% -

40% -~

30%

20%

10%

% en fonction du nombre total de réponses

0%
A B C D
En fonction des tranches d'ages

A Cntre D et € ans (96 réponses)
B:Entre 7 et 12 ans (284 réponses)
C. Entre 13 et 18 ans (208 réponses)

D:>a 18 ans (189 réponses)

Nous pouvons remarquer que pour I'ensemble deshesnd’ages, plus de 4/5 des enfants présentent

une hypersensibilité a certains sons.
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Graphigue 5 : « Est-ce gue votre enfant comprenddasignes ? »

Comprend les consignes

100%

87.3% 84,4%
20% 82,7%

73,7%
80%

70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

% en fonction du nombre total de réponses

0%

A B C (8]
En fonction des tranches d'ages

A:LCntreQet 6 ans (95 réponses)
B:Entre 7 et 12 ans (283 réponses)
C: Entre 13 et 18 ans (205 réponses)

D:>a 18 ans (184 réponses)

La encore, nous observons un fort pourcentage aemfjui comprennent les consignes.

Graphigue 6 : « Est-ce gue votre enfant parle ? »

Parle

0
o
®

77.0% 76,9%

w0
o
ES

~
=]
®

57,3%

60%

48,7
50% - 7%

A40%

30% -

20%

10%

% en fonction du nombre total de réponses

0%

A B C ]
En fonction des tranches d'ages

A Entre 0 et 6 ans (96 réponses)
B:Entre 7 et 12 ans (286 réponses)
C:Cntre 13 et 18 ans (208 réponses)

D:>a 18 ans (189 réponses)
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Pour les jeunes majeurs de I'échantillon, noustedmss que prés de la moitié d’entre eux sont non

verbaux, et seulement 57 % des enfants agés éeabs parlent.

B. Données sociales

Graphigue 7 : « Etes-vous membre d'une associatidien avec les difficultés de votre enfant? »

M Oui

M Non

Nombre total de reponses: //5

Figure 1« Si oui, laquelle? » : localisation régilendes participants ayant répondu cette question

Enfin, nous nous sommes intéressés aux différents d'apprentissage de I'enfant.
23



Graphigue 8 : « Votre enfant »

" 45%
2 40,1%
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g 20%
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3 15% - 13,6%
< 10,6%
£ 10% -
c
o
€ 5%
Q
Be 0% I T T T
A B C D E
Lieux d'apprentissage de I'enfant
A: Est dans une structure spécialisée
B : Est dans le cursus scolaire normal aidé d'une auxilliaire de vie
C: Est dans le cursus scolaire normal
D : Reste a la maison
E: Autres Nombre total de répondants : 774

52,2% des 774 répondants sont scolarisés, sourd&st dune auxiliaire de vie.

C. Analyse et discussion

Dans notre recherche, nous constatons que ledasexe masculin et de sexe féminin est d’a peu pré
4 pour 1, ce qui est en accord avec I'étude denk8eNowak (Klein & Nowak, 1998) qui affirme que

la prévalence de l'autisme est plus élevée chehdesmes que chez les femmes. Fombonne et
Murshid ont également retrouvé un ratio de quatenrhes pour une femme dans leurs études
(Fombonne, 2003; Murshid, 2011).

Les enfants inclus dans I'étude ont été diagnoéiquutistes dans 98% des cas. Or le plus soueent, |

diagnostic d’un trouble autistique est long etidi@ment réalisable.
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L'un des principaux problemes pour parvenir a wagibstic définitif réside dans I'absence de tests
génétiques, médicaux ou d'analyses spécifiquesinfRa@uchman, 2008; Spencst al, 2004). En
raison de la complexité et de I'nétérogénéité agees cliniques observés dans ces troubles, la pose
d’un diagnostic se fait mieux avec une approchdidistiplinaire. Cependant, cette derniére n'est pa
toujours disponible. Les TSA ne sont souvent diatjgaés que des années aprés l'apparition des
premiers symptémes. La nature cliniqgue des critdesdiagnostics et I'absence d'outils de diagnostic
bien définis et accessibles, ainsi que les préateups au sujet des erreurs d'étiquetage ou de

diagnostic, peuvent contribuer a le retarder (Tagga000).

Il est intéressant de constater que sur les 23#hs&s pour lesquelles un syndrome a été iderfiiié,
enfants ont été diagnostiqués avec un syndromepdif§er (Tableau 1). Nous pouvons nous poser la
guestion de savoir si parmi les troubles autissglesyndrome Asperger est le plus fréquent on bie
est-il plus facile a diagnostiquer ? A travers eatiestion, on remarque bien que les troubles du
spectre autistique peuvent étre inclus dans de reurisyndromes, certains tres spécifiques, d’autres

au contraire non spécifiques.

Les TSA se traduisent par différentes atteintescdmportement, de la communication et de

I'interaction sociale.

Baranek et ses collaborateurs ont mis en évidenfatique les enfants souffrant de TSA présentaien
plus de symptdbmes sensoriels que les enfants eslogpgement (69 % des enfants autistes
présentaient des symptdomes sensoriels élevés paportaaux moyennes des enfants en
développement) (Baranedt al 2006); dans notre échantillon, 88.9% des enftmites tranches
d’'ages confondues présentent une hypersensihilitéize (Graphique 4). Notons que chez les enfants
atteints de TSA, les sensibilités sensorielles asabciées a des difficultés de soins bucco-destair

la maison et au cabinet dentaire, ainsi qu'a debkes comportementaux au cabinet dentaire ($tein
al, 2011b). Vu sa fréquence, les praticiens se doigi&tre formés a cette hypersensorialité et de la

prendre en compte, méme si elle n’est pas visible.

Nous pouvons facilement affirmer que les pertudveti sonores peuvent étre exagérées dans les
cabinets dentaires notamment avec les bruits dggiiments. Les enfants autistes peuvent alors se
couvrir les yeux ou loucher sous l'effet de la lairaj alors que les enfants ne souffrant pas de TSA
s'adaptent habituellement sans difficulté (Tomchddunn, 2007).
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Les enfants atteints d'un TSA peuvent présentehypersensibilité dans les régions intrabuccales et
péribuccales et de ce fait, éprouver de la frustradu une réaction disproportionnée lors d’'un tége
toucher ou méme se replier pendant I'examen dent&insi on peut s'attendre a un comportement
négatif voire agressif de la part du jeune patatiste en riposte a un stimulus sensoriel aggravé
(Steinet al, 2011b). DeMattei a démontré que prés de 50% diests souffrant de TSA ont eu un

comportement défensif lors d’un traitement dentéeMatteiet al, 2007).

Cependant plusieurs stratégies peuvent étres misptace pour tenter de minimiser les effets nocifs
de certains stimuli sensoriels, comme, une pieee aclairage tamisé (Shapigbal, 2009). L'apport
de stimuli tels que la pression profonde (pressaatile ferme appliqguée uniformément dans tout le
corps), (Shapirat al, 2009; Edelsoret al, 1999) ou l'utilisation d'une stimulation auditigalmante
(Azbell & Laking, 2006; Shapiret al, 2009) peut diminuer les comportements inadaptdénxiété

chez les enfants hypersensibles.

Concernant les problémes de communication, il mgiortant de comprendre que 25 a 40 % des
enfants atteints de TSA n'ont pas d'habileté denmamication verbale (Waldmaet al, 2008; Dawson

& Watling, 2000). Cette constatation se reflete sdaos réponses : 32.4% des enfants sont non
verbaux toutes tranches d’ages confondues (Graph®u mais avec un pourcentage plus élevé

(48.7% chez les enfants agés de plus de 18 ab3.E#®% chez les 0-6 ans !(Graphique 6)

Il est intéressant de noter que dans notre étudafaht sur 4 est non verbal entre 7 et 18 anguce
complique grandement la communication avec le ofjien-dentiste et la famille. Néanmoins, ce
résultat est & nuancer : certains enfants peuveitan vocabulaire peu adapté, avec des néologisme

et des écholalies, voire pauvre.

Cette particularité a un impact dans la prise eargdnau cabinet dentaire. En raison des difficudeés
communication et des difficultés cognitives, leaets atteints de TSA peuvent ne pas comprendre ce
qu'on attend d'eux ou étre incapables de verbdkses besoins pendant les soins bucco-dentaires,

limitant ainsi ce qui peut étre accompli et donf@mipression que ces enfants ne coopérent pas.

De plus, a la maison, la difficulté de communicati@rbale et de compréhension entre le parent et le
patient atteint de TSA peut entrainer des problédasogestion bucco-dentaire comme le brossage
des dents par exemple. Cependant dans notre dldmantilus de 80% des parents décrivent des

enfants comprenant les consignes (Graphique 5).
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Etant donné que le questionnaire a été transmisaasciations pour étre diffusé aux parents, il est
normal d'avoir un nombre aussi important de pardi&6) (Graphique 7) faisant partie d'une

association. Ceci ne représente pas une géngralitétous les parents d’enfants atteints de TSA en
France. A noter tout de méme que le guestionna@gatement concerné des familles non regroupées

en associations.

Il est intéressant de noter que notre questionape étre transmis dans toutes les régions deé&ran
(Figure 1). De plus, on remarque un nombre impodarrépondants provenant des régions Bretagne,
Occitanie, Nouvelle-Aquitaine et Auvergne-Rhéne-@dpll serait intéressant de se demander s'il y a
une différence significative d’associations de ptged’enfants souffrant de TSA en fonction des
régions. Ce qui pourrait constituer une perte decé pour les parents se trouvant dans des régions

sous-dotées.

Malgré les nombreux troubles de communicationsietedactions sociales dont souffrent les enfants
TSA, nous constatons que plus d’'un enfant sur diems I'échantillon suit un cursus scolaire normal,
souvent aidé d’'une auxiliaire de vie (Graphique@pendant, 10.6% des répondants ont leur enfant
qui reste a la maison. Est-ce di a I'impossibitieé'enfant a s’'acclimater correctement au cursus
scolaire normal ? au refus d’accueil par les éablnents ? Est-ce parce que I'un des parentsréste
maison pour s’occuper de lui et associe une pnseharge individualisée ? Ce questionnaire ne

permet pas d'y répondre.

Notre questionnaire ne permet pas d’'évaluer deémaformelle la sévérité des troubles autistiques d

cette population d’enfants mais a travers les fguestoncernant les syndromes associés, I'autonomie
dans l'alimentation, le développement du langageompréhension des consignes, le cursus scolaire,
nous observons que tous les degrés de sévéritdesemiprésentés, avec un bon niveau d’autonomie

pour environ la moitié des enfants.
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V. Reésultats du questionnaire sur la partie « Le chirtgien-

dentiste et votre enfant »

A. Découverte d’'une pathologie dentaire

Graphigue 9 :« Si votre enfant avait mal aux dep&nsez-vous qu'il vous le ferait comprendre

facilement? »

Oui
B Non

Nombre de réponses : 779

Méme question, mais cette fois ci, uniqguement pesIB3 enfants pour lesquels un syndrome

Asperger a été diagnostiqué.

Graphique 10 : idem graphique 9 pour les 93 enfasperger

Oui
B Non

72%

Nombre de réponses : 93
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On remarque que parmi les enfants Asperger, 72%trd'eeux ont la capacité de faire comprendre

gu'’ils ont une pathologie dentaire, alors que gous les enfants confondus, seulement 44.8% en sont

capables.

Graphiqgue 11 :« Arrivez-vous a voir par vous-méme gotre enfant présente une pathologie dentaire

?2»

41,5% Oui
B Non

Nombre total de réponses: 769

Tableau 2 : Répartition en fonction des ages :

Oui Non Total de répondants
De 0 a6 ans 28, 7% 71,3% 94
De7al2ans 42,0% 58,0% 283
De 13 a 18 ans 44,4% 55,6% 205
>al8ans 43,9% 56,1% 187

Plus de la moitié (55.2%) des parents affirment lgue enfant ne pourrait pas leur exprimer une
douleur dentaire (Graphique 9). De méme, 58.2%paesnts seraient incapables de remarquer que
leur enfant présente une pathologie dentaire (Ggaphll). Ceci est d’autant plus vrai pour la tfenc

d’age de 0 a 6 ans (Tableau 2).
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B. Fréquence des visites chez le chirurgien dentiste

Graphique 12 : « Combien de fois par an emmenes-votre enfant chez le chirurgien-dentiste (en

moyenne) ? »

45%

40%

38,6%

35%

30%

29,6%

25% -

20%

15%

10%

5,8%

% en fonction du nombre total de réponses

<1

Nombre moyen de visites chez le chirurgien dentiste par an

Nombretotal de répondants: 764

1

2

3

4 et plus

Tableau 3 : Répartition en fonction des ages

<1 1 2 3 4 et plus Total de répondants
De0 a6 ans 44,9% 47,2% 2,2% 1,1% 4,5% 89
De7al2ans 17,2% 40,9% 23,7% 11,0% 7,2% 291
De 13 a 18 ans 19,7% 40,4% 24,5% 14,9% 9,1% 208
>al8ans 21,7% 38,6% 29,6% 5,8% 2,6% 189

On releve que 68.2% des parents interrogés emméeantenfant de 1 a 2 fois par an chez le

chirurgien-dentiste (Graphique 12). En fonction dé&rentes tranches d’ages, environ 40% des

répondants déclarent emmener leur enfant une fmisap chez le chirurgien-dentiste (Tableau 3).

Cependant, il est intéressant de noter qu’envirfin des parents emmenent leur enfant chez le

chirurgien-dentiste moins d’une fois par an et ¥xd®eis par an.
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C. La prise en charge au cabinet dentaire

Graphigue 13 : « Si oui, combien de temps se pai$s® moyenne entre la découverte des premiers

symptémes et la prise en charge par un chirurgegriste ? »

M 1semaine
M 2 semaines
W 3 semaines
M 4 semaines
>1 mois
> 2 mois

M > 3 mois

Nombre total de réponses: 507

Pour plus de la moitié des réponses, le délai @&® mn charge moyen est situé entre une et trois
semaines. Il est cependant intéressant de notepauel 7% d’entre eux, le délai est supérieur & tro

mois.
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Graphique 14 : « Votre enfant est pris en charge »
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40%
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10%
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0%
Par un chirurgien Dans unservice  Par un pédodontiste Autres

dentiste traditionnel hospitalier
Nombre de répondants : 753

A la question « La prise en charge de votre erfantle chirurgien-dentiste vous parait-elle adaptée
? », sur 741 réponses, 68.3% des parents ont répmud Et a la question « Si non, pensez-vous

gu'elle puisse étre améliorée ? », sur 413 réppingesd des parents ont répondu oui.

Graphiqgue 15 : « Votre enfant est-il suivi par irurgien-dentiste en qui il a confiance? »

B Oui
[ Non

Nombre total de réponses: 709
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D. Le stress de I'enfant

Graphigue 16 : « Votre enfant a-t-il besoin de grendes médicaments contre

le stress et/ou

['agitation avant les soins chez le chirurgien-dgat? »

m Non
B Oui

Nombre total de réponses: 748
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Tableau 4 : « Si oui, lequel (Atarax, Midazolamirawu.)? »

Anxiolytique 88 (dont 79 Atarax)
Neuroleptique 18
Homéopathie 8
Phytothérapie 6
Mélatonine 4
Hypnotique 3
Psychostimulant 2
Tranquillisant 2
Antalgique opiacé 1
Anti épileptique 1
Narcoleptique 1
Total 134

Sur 748 réponses, 76.2% des enfants ne nécegséerde médicament contre le stress. Parmi les
réponses positives a cette question, nous remasqqar la grande majorité des médicaments

administrés sont de la famille des anxiolytiques.
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Graphigue 17 : « Est-ce que ['utilisation du gdaxant MEOPA lors de la séance chez le chirurgien-

dentiste facilite le soin ? »

B Le MEOPA n'a jamais
été utilisé lors de la
séance de soin

Oui

Non

Nombre total de réponses: 716

Le MEOPA administré a ces enfants pour la séans®iths n’a eu un effet sédatant que dans la moitié

des cas.

Graphigue 18 : « Votre enfant lors de la séancspdes est-il anxieux ? »

0,
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Nombre total de réponses: 739

L’anxiété relevée par les parents est forte aftnée dans la grande majorité des séances de soin.
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Graphigue 19 : « Votre enfant lors de la séancsodes est-il agité ? »
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Niveaud'agitation de l'enfant lors du soin
Mombre total de réponses: 740

Le degré d’'agitation est élevé a tres élevé potis @és familles interrogées.

E. Le stress des parents

Concernant cette thématique, sur 753 réponses¥6bdhsiderent que la prise en charge de leur
enfant par le chirurgien-dentiste est une situastessante. De plus, sur 739 réponses, 56% des
parents ont déja vécu des situations difficileszdeechirurgien-dentiste pour leur enfant ou loeslal

prise de rendez-vous.

Graphigue 20 : « Si oui, pourquoi ? »

60%

52,7%

50%

40%

30%

20%
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% en fonction du nombre total de répondants

0%

Manque de temps pour Mangue de solutions a Manque d'écoute Autres réponses
la prise er charge apporter

Nombretotal de réponses: 421
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Tableau 5 : Analyse de mots clés parmi les 35.9%&suéponses

Nombre de répondants ayants évoqué ces [mots
Mots clés

clés
Temps en salle d'attente trop long 15
Méconnaissance du chirurgien-dentiste sur l'autisme 11
L'enfant n‘ouvre pas la bouche 11
Peur de I'enfant 9
Refus de prise en charge par le chirurgien-dentiste 8
Manque de patience du chirurgien-dentiste 5
Agitation de l'enfant 5
Stress de l'enfant 5
Total de répondants pour "autres réponses" 151

La prise en charge de leur enfant est une situati@ssante. Pour la plupart, ceci était d0 a npse
d’'attente excessif, un manque de temps pour la prischarge et a un manque de solutions a apporter.

Les causes de stress soulignées par les familiagend autant du chirurgien-dentiste (39 réponses)

gue de leur enfant (30 réponses).
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F. Analyse et discussion

1. Découverte d’'une pathologie dentaire

La découverte d'une pathologie dentaire débuteufrdament par le ressenti d'une douleur. La
personndambda percevant cette douleur, prend alors rendez-gbag le chirurgien-dentiste afin de

bénéficier des soins appropriés.

Or, chez les enfants atteints de TSA, plusieurdacles rendent difficile la découverte d'une

symptomatologie dentaire, comme I'altération dedemmunication et I'expression de la douleur.

Dans notre questionnaire par exemple, on reléeventtiers des enfants, tous ages confondus, sont non
verbaux (Graphique 3). Cette notion fondamentale reprise dans la littérature scientifique.
Waldman, Dawson et Walting avancent que 25 a 40 &% ehfants atteints de TSA n'‘ont pas
d'habiletés de communication verbale (Waldreaal 2008 et Dawson & Watling, 2000). Ceci peut
expliquer que 55.2% des parents interrogés ontndipgue leur enfant ne se ferait pas comprendre

facilement s'’il avait mal aux dents (Graphique 9).

Il est trés intéressant de remarquer néanmoingoueles 93 enfants Asperger du questionnaire, 72%
d’entre eux peuvent faire comprendre qu’ils présetntine pathologie dentaire (Graphique 10). Ce qui
est beaucoup plus que pour tous les enfants rdunjsiestionnaire ou moins de la moitié d’entre eux
(44.8%) en sont capables (Graphigue 9). Cette rdiffée pourrait s’expliquer par le fait que les

enfants Asperger auraient moins de trouble denanmenication ou des troubles différents par rapport

a un enfant autiste non Asperger.

Ensuite, il y a la notion du ressenti de la douldw famille, I'équipe soignante et les aidants se
heurtent & des difficultés quand il s’agit de révélette douleur, de la localiser, d’estimer saeansité
pour ensuite la traiter. Les enfants présentartrauble du spectre autistique ont par définitior un
géne quant a I'expression de sentiments, notamioesgu’il s'agit d’exprimer des états émotionnels
et douloureux. Durant longtemps, les soignants pmrtsé que les enfants autistes pouvaient étre

insensibles a la douleur. Mais cela était di sOnt@éeur expression particuliere de la douleur.

Tordjman et ses collaborateurs ont montré que Iefanes autistes, malgré une réponse
comportementale diminuée face a un stimulus doeloyrprésentaient des réponses neurovégeétatives
faisant penser a une perception douloureuse r@algjmanet al, 2009, 1999). De plus, les enfants
présentaient des troubles du comportement (auttatioti, comportements agressifs) aprées la

stimulation douloureuse.
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Dubois a démontré que les enfants présentant uidedée intellectuelle capables de verbaliser la
douleur montraient une expression de la douleuméerqui s’apparentait a celle d’enfants de méme
age de développement (Dubeisal, 2010). Cependant les enfants incapables de vezb#d douleur

et possédant un niveau de communication et de lisatian faible présentaient une expression
singuliere, qui se caractérisait par un mangue piassivité faciale, vocale ou motrice et par

I'exacerbation des comportements autostimulantsifee I'automutilationWilliams, 2016)

Toutes ces données nous éclairent dans l'intetfptdes résultats de la question « Arrivez-vous a

Voir par vous méme que votre enfant présente uth®lpgie dentaire ? ».

En dépit de I'existence d'outils d’évaluation de dauleur validés chez des enfants et adultes
présentant une déficience intellectuelle telleslgabelle NCCPC-R ou encore I'échelle FLACC-R, |l

n’existe aucune étude décrivant un dispositif déa@on spécifique chez I'enfant ou I'adulte awgsst

De ce fait,, malgré 58.5% des familles déclaranpas étre capable d'arriver & déterminer si leur
enfant présente une pathologie dentaire (GrapHidlides parents et les proches restent décisifs da
la détection de la douleur parce gqu’ils connaistescomportements habituels de leurs enfants. Dés
lors, ils sont plus & méme de détecter tout chargecsomportemental. Herr préconise d'ailleurs leur

présence dans I'évaluation de la douleur chez taneautiste non verbal (Heet al, 2006).

Il se pourrait aussi parfois que certains troublesomportement fassent suspecter une douleur, mais
dans l'incapacité des parents a identifier I'oregide cette douleur, le médecin pourra procéder par

élimination et élargir ses recherches, incluanamobent une possible consultation dentaire.

2. Fréquence des visites chez le chirurgien-dentiste

Les parents peuvent étre réticents a emmener lganteautiste chez le chirurgien-dentiste pour
plusieurs raisons (Steigt al, 2011a; Locet al, 2008). Ces visites peuvent par exemple pertudser
routines fixes de ces enfants (Moes & Frea, 2008).plus, de nombreux chirurgiens-dentistes
méconnaissent les spécificités cognitives et saie® de ces patients, et n'ont pas acquis les
compétences adéquates en gestion de comporteng@tanhainsi a les traiter (Casamassietaal,
2004).

De précédentes études ont montré que les parentsuts ayant des besoins spécifiques ont plus de

difficulté a trouver un chirurgien-dentiste (DeMzkt al, 2007; Glassmaet al, 2005).
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Dans I'étude de Stein (Steat al, 2011b), pres de 50 % des membres de tous lepagaonfondus

ne se sont pas présentés chez le chirurgien-deptisir faire les nettoyages dentaires recommandés
pour une année. Dans cette méme étude, 30% dexgpdienfants atteints de TSA ont déclaré que
leur enfant n'avait pas consulté le dentiste pounettoyage de dents au cours des 12 derniers mois.

Ce qui est assez proche du score obtenu dansquatstionnaire (21.7% au Graphique 12).

Ce pourcentage d'enfants atteints de TSA qui nsutemt pas le chirurgien-dentiste peut étre di en
partie & la peur et a l'anxiété des enfants a grdeoa visite au cabinet, a la rupture de leutimeu
guotidienne, aux difficultés comportementales ouseeelles liées aux pratiques du chirurgien-

dentiste (le fauteuil, le bruit des outils...).

Toutefois, une forte proportion (78,3% au Graphiql2) des familles interrogées consulte
régulierement le chirurgien-dentiste avec leur enfél fois par an ou plus). Cette étude est
vraisemblablement limitée par un biais de recrutémeen effet, les familles ayant répondu sont

préoccupées par la santé bucco-dentaire, ce gatipes le cas de I'ensemble de la population.

3. La prise en charge au cabinet dentaire

Le délai moyen de prise en charge par le chirurdmmiste apres la découverte des symptdmes est
relativement court. Plus de la moitié des persorswmwdés avaient une prise en charge sous 3
semaines. Un quart des participants de I'étudearagip méme une prise en charge sous une semaine.
Compte tenu des difficultés de prise en chargeedémts atteints de TSA, de la réticence de cartain
chirurgiens-dentistes a accepter de soigner cestpfon peut dire qu'il s'agit d'un délai de prese

charge court.

Pour les 17% pour lesquels le délai dépasse trois (Graphique 13), cela doit correspondre a une
prise en charge hospitaliére voire sous anestlyésierale. En effet, les délais d’attente dans se ca

précis sont généralement trés longs, d’ou l'intdiétiter d’en arriver la en insistant sur la pnétien.

Dans notre questionnaire, plus des trois quartpdents déclarent avoir confiance en leur chiaurgi
dentiste. Ceci est une information primordiale tmrbase de toute relation réussie passe par la

confiance.

Il a été établi que I'établissement d'un rapportcdefiance entre I'enfant souffrant de TSA et le
chirurgien-dentiste influait sur la coopérationetespect des conseils préventifs (Crossley &iJosh
2002).
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Si les comportements acceptables ne sont pas miglaee a un stade précoce, ils ne seront
vraisemblablement pas acquis plus tard (Howlin,8)9Si la relation entre le chirurgien-dentiste et
I'enfant se détériore, cela peut prendre du tengpkdeconstituer. Cette situation peut facilensnt
produire si l'invalidité médicale n'est pas facimreconnaissable et n'a pas été notée dansdeeidos
dentaire. Il est donc nécessaire qu'une relatiowaldiance s'établisse avec les parents également,

afin qu'ils puissent décrire les spécificités derlenfant.

4. Le stress des enfants

Le stress de I'enfant est un facteur négatif qut pempromettre grandement la réussite du soime voi

sa réalisation.

On constate que prés de la moitié des enfants dstiganaire ont un niveau élevé voir trés élevé

d’anxiété (Graphique 18). Ceci est décrit a de mennes reprises dans la littérature.

Pour Blomgvist, I'anxiété dentaire est souventel des expériences dentaires antérieures négative
comme le manque de compréhension des intentioahidurgien-dentiste, les sentiments de perte de
contrble et les expériences de douleur pendantaleemnent dentaire (Blomqvigt al, 2014). Les
personnes atteintes d'un trouble du spectre ajutes(iTSA) ont des difficultés a établir des préisi

et des attentes adaptées aux possibles imprévuguicest nécessaire lors d'une visite chez le
chirurgien-dentiste. De plus, dans cette étudgrdade majorité des participants du groupe des TSA
ont ressenti deux fois plus d’épisodes douloureug te traitements dentaires comparativement au
groupe témoin. Ceci peut s’expliquer par la peliceptltérée de la douleur chez de nombreux adultes
souffrant de TSA (Gomot & Wicker, 2012).

A ces expériences négatives qui peuvent explignehaut niveau d’anxiété, s’ajoute le fait que
'environnement dentaire peut étre trés anxiogdredeur caractéristique d’eugénol du cabinet
dentaire ou le son de la turbine peuvent constitiesr stimuli entrainant de I'anxiété. De la méme
maniere, dans la recherche de Stein (Stem, 2012), beaucoup plus de parents d'enfants attdet

TSA que de parents d’enfants sans trouble du dgpetoent ont indiqué que leur enfant avait peur,
n'aimait pas ou se plaignait des caractéristigaasaielles du cabinet dentaire, notamment le gon d

la turbine, les lumiéres vives, les bruits fores, bdeurs, les instruments.
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L'une des approches les plus efficaces pour rédiamxiété du patient souffrant de TSA est
d’optimiser la controlabilité et la prédictibilitgar le patient, en fournissant a ce dernier toldss
informations dont il a besoin : il est conseillédigailler les événements a venir pour que le piatie
soit pas pris de court (De Jonghal, 2005).

Une anxiété trop forte ou non contrélée peut cardaiiune certaine agitation de la part de I'enfant.

cette agitation peut apparaitre comme un refusadi@s pour le soignant.

Dans I'étude de Murshid (Murshid, 2011), certairgemts ont mentionné que les difficultés de
coopération de leurs enfants étaient la raison [aauelle ils ne se rendaient pas a la cliniqueaien
Ceci pourrait notamment expliquer les 21% (Graphifj) d’enfants de notre étude n’ayant pas vu le

chirurgien dentiste dans I'année.

De plus, la résistance aux changements de routiviee lla capacité du patient TSA & développer une

attitude positive dans la clinique dentaire (let@l, 2009; Marshalét al, 2007).

lls peuvent méme penser qu'il s'agit d'une intrusigressive et donc rechercher tous les mécanismes
possibles pour protéger cette zone. La probakildécomportement perturbateur est alors élevée,
compliquant, altérant ou méme empéchant les sansaites (Backman & Pilebro, 1999; Klein &
Nowak, 1998; Friedlandet al, 2006).

Malgré un pourcentage important d’enfants avec arh iiveau d’anxiété et d’agitation, seulement
23.8% des parents ont déclaré donner des médicaroenitre le stress a leur enfant (Graphique 16).
De méme, 66% n’ont jamais utilisé de MEOPA lordaleéance (Graphique 17). Il est intéressant de
noter que pour 16%, le MEOPA ne facilite pas leodiment du soin (Graphique 17). Effectivement,
son application nécessite un certain niveau de agrigation avec le patient pour expliquer les
sensations ressenties et un lacher prise pas teugouple pour ces patients. Il a été soulignérgu'u
administration plus lente et des concentrationss plevées sont nécessaires par rapport a une

population en bonne santé afin d'atteindre un nigektquat de sédation (Braff & Nealon, 1979).

5. Le stress des parents

56% des parents ont déja vécu une situation défiau cabinet dentaire. En cause, un manque de
temps et d’écoute de la part du chirurgien-dentiSts constatations sont trés clairement confirmées
par I'analyse qualitative du questionnaire ou lehsat de plus de temps lors de la prise en chdrde e

plus de communication de la part du praticien ¢étrélevés dans de nombreux témoignages.
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Pour 66%, la prise en charge par le chirurgienigienteprésente une source de stress.

Un grand nombre de recherches indiquent que lenide stress chez les parents d'enfants autistes es
élevé comparativement aux parents d'enfants erlapeament et & ceux qui ont d'autres conditions

cliniques (L. Sanders & Morgan, 1997; Sivberg, 2002
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V. Résultats du questionnaire sur la partie « A la maion »

A. Le brossage dentaire

La question du brossage dentaire est primordiahs datre pratiqgue et dans le maintien d’'une bonne

hygiéne bucco-dentaire.

Graphique 21 : « Votre enfant se brosse-t-il laggiseul ? »

Oui
48,1% 51,9%
Non

Nombre total de réponses: 777

Tableau 6 : Répartition en fonction de I'age

Oui Non Total de réponses
De 046 ans 29,2% 70,8% 96
De 7 a12 ans 54,9% 45,1% 284
De 13 a 18 ans 70,7% 29,3% 208
>al8ans 51,9% 48,1% 189

Sur 777 réponses, nous constatons qu’environ laé#s enfants se brosse les dents seuls.
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Nous retrouvons pour ainsi dire cette méme propoipiour les tranches d’ages de 7 a 12 ans et > a 18
ans. Cependant, pour les enfants de 0 a 6 ansdelid® % d’entre eux ne se brossent pas les dents
seuls, alors que pour les enfants de 13 a 18 &, I'inverse avec 70 % d’enfants se brossantsseul

les dents.

Graphiqgue 22 : « Si non, votre enfant se lais$éakcilement aider pour le brossage des dents ? »

39,0%
Oui

Non
61,0%

Nombre total de réponses: 491

Tableau 7 : Répartition en fonction de I'age

Oui Non Total de réponses
De 0 a6 ans 48,1% 51,9% 79
De 7a12 ans 56,5% 43,5% 193
De 13 4 18 ans 53,5% 46,5% 101
>al8 ans 61,6% 38,4% 118

Nous relevons que parmi les enfants ne se bropsanies dents seuls, environ la moitié d’entre eux

acceptent de se faire aider.

Parmi les différentes tranches d’ages, nous negmsupas dire qu'il existe une différence signifivat
(p=0.27).
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Graphique 23 : « Combien de fois par semaine |ptsdie votre enfant sont-elles brossges

1%

5%
14 fois
7 fois
49% _
3 fois
M < 3 fois

40%
MW Jamais impossible

Nombre total de réponses: 507

Sur 507 réponses, nous constatons que 89% dessshééficient d’au moins un brossage quotidien.
Seulement 11% ont répondu que leur enfant se hirdssadents trois fois par semaine ou moins de

trois fois voire jamais.
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Graphigue 24 : « Le brossage des dents a la mageh.. »

35%

32,6%

30%

23,5%

24,0%

25%

20% -

15%

B Qui

10% -

5%

% en fonction du nombres total de réponses

0% ~

A B c

: Source de stress pour vous? (762 réponses)

W >

: Source de stress pour votre enfant ? (758 réponses)

(@]

: Compliqué et nécessite une contention physique de votre part ?(732réponses)

Tableau 8 : Répartition en fonction de I'adge

J Compliqué et nécessite une
Source de stress pour votre _ _
Source de stress pour vous contention physique de votre
enfant
part ?
_ Total de _ Total de _ Total de
Oui i Oui i Oui i
réponses réponses réponses
De 0 a6 ans 73,4% 94 44,2% 95 41,8% 91
De 7a12ans 26,2% 282 35,1% 282 26,0% 273
De 13 a 18 ans 21,2% 203 29,5% 200 14,4% 194
>a 18 ans 22,4% 183 26,0% 181 20,1% 174
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Le brossage des dents a la maison ne semble pasnétisource de stress particuliére pour les Earent

(76%), sauf pour les 0-6 ans qui sont en périodpatentissage (Tableau 8).

Concernant le stress de I'enfant au moment du dgesa la maison, nous remarquons que plus on

avance dans les tranches d’ages, moins cela repeésge source de stress pour I'enfant.

Enfin, si pour les enfants de 0 & 6 ans la néé&stréaliser une contention lors du brossage se

retrouve dans 41.8% des réponses, nous notonsogudepreste des tranches d’ages, c’est le non qui
I'emporte dans plus de 75 % des cas.
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B. Utilisation d’outils pour le brossage dentaire

Graphigue 25 : « A la maison, utilisez-vous poure/@nfant... »

94,2% 96,1% 97,4% 92,9%

. 86,9% 89,6%

0,
78,5% 81,0%

70% 64,2%

=)
S

[ %y
g

B
N
|

Oui

i E

W Non
I FEPD

Outils pour la prévention de I'hygiene bucco-dentaire chez les enfants
atteints de TSA

A

% en fonction du nombre total de réponses
3
=
|
[es]

=

: Un livret "je me hrosse les dents" (738 réponses)
: Un calendrier "mon brossage dentaire a la maison" (725 réponses)

: Des pictogrammes montrant le brosszge des dents (751 réponses)

o N w

: Des pictogrammes montrant le cabinet dentaire (740 réponses)

-

: Des pictogrammes montrant les instruments du chirurgien-dentiste (735 réponses)

F : Des bandes sons de bruits d'instruments du chirurgien-dentiste (729 réponses)

G : Un carnet de liaison préparant la visite chez le chirurgien-dentiste (730 réponses)

H: Une application numérigue sur tablette (732 réponses)

| : Des bandes dessinées ou vidéos concernant le broassage des dents et/ou
un rendez-vous chez le chirugien-dentiste (733 réponses)
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Graphigue 26 : « Avez-vous développé une ou plusimchniques pour rendre le brossage des dents

ludigue pour votre enfant ? »

B Oui
[ Non

Nombre total de réponses: 768

Nous constatons que pour pratiquement toutes Emsés, le non I'emporte avec plus de 75 % des
réponses, voire parfois plus de 90% de non potitigation du livret, du calendrier, des bandessson

des instruments et du carnet de liaison.

Les pictogrammes montrant le brossage des delgscabinet dentaire semblent étre les plus utilisés
(35.8% et 21.5 % respectivement). Cependant nonstatons que la plupart des outils sont peu ou
presque pas utilisés par les parents. Malgré 48l2% d’entre eux affirment avoir développé une ou

plusieurs techniques pour rendre le brossage dus ligliques pour leur enfant.
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C. Sentiments des parents sur la prévention bucco-dest

Aux guestions « Vous sentez-vous suffisamment imésr quant aux différents outils et techniques de
prévention d'hygiéne bucco-dentaire chez les esfanésentant un trouble du comportement ? »
(Graphigue 27 de gauche) et « Aimeriez-vous étrnds dans la prise en charge au quotidien de

I'nygiéne bucco-dentaire chez vos enfants ?» (Gqap28 de droite), on reléve les résultats sugvant

W Oui mOui
[ Non [ Non
Nombre total de réponses: 780 Nombre total de réponses: 780
Graphigue 29 : « Si oui, comment? »
70%
S 8,18%
58,
@ 60% 2
3 | 44,50% 50,63%
) 50%
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£ g 40% -
< § ) 24,84%
_g a8 30% -
c'®
.2 20% -
]
e
O 10% -
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Type de formation Nombre total de répondants: 636
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On peut noter que prés de 80% des parents intarmg&e sentent pas suffisamment informés quant
aux différents outils et techniques de préventitiygiene bucco-dentaire chez les enfants présentant

un trouble du comportement, mais qu’ils sont tr@sandeurs de formation.

Un site internet, un livret photos et le chirurgasmtiste sont les principaux moyens de formatian p
lesquels les parents souhaiteraient passer. A egsieds, nous pouvons rajouter également les

associations avec 35.69 % et les autres grouppardats avec 24.84% des réponses.

D. Analyse et discussion

Le maintien d’'une bonne hygiéne orale passe pdrossage dentaire quotidien car il est nécessaire
de désorganiser la plague bactérienne néoformépiehjaur. Or pour les enfants souffrants de TSA,
cette étape peut se révéler d'une grande complekitppanapornlarp et ses collaborateurs ont
indigué qu'une mauvaise coordination des mainsakmrdes difficultés a maintenir une bonne
hygiene buccale chez les autistes, ce qui augmént@révalence des maladies gingivales
(Luppanapornlaret al, 2010). Etude rejointe par celle de Vajawat (Vatet al 2012), ou les 117
patients atteints d'autisme, 4gés de 5 a 37 ansguagént de dextérité manuelle et avaient donc
souvent besoin d'aide pour se brosser les deots, @lie dans le groupe contrble (126 personnes en

bonne santé), ils s’étaient tous brossés les gantsux-mémes.

Stein a mis en évidence les difficultés rencontyggsles parents d'enfants ayant un TSA, avec les
soins d’hygiéne buccodentaire a domicile (Stetiral, 2012) (Steiret al, 2011b). Ces difficultés de
brossage étaient associées a I'aversion de I'epfaurtle goQt du dentifrice et la texture de lass®a

dent dans la bouche.

L'aide des parents est donc primordiale afin d'essun nettoyage efficace des dents. L'étude de
Pilebro et Backman mentionne que les parents aitldiabituellement leurs enfants autistes a se
brosser les dents au moins une fois par jour (Ril8bBackman, 2005a). Nos résultats sont en faveur
de ces données puisque nous constatons que 48ehfdeds, toutes tranche d’age confondue, ne se
brossent pas les dents seuls (Graphique 21). Resméponses, plus de 70 % des enfants agés @e 0 a
ans nécessitent une aide pour le brossage des (datigau 6), ce qui rejoint les recommandations

d’'aide au brossage des enfants sans trouble dipg@esnent.
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Dans notre recherche, les dents étaient brosséesfaie par jour pour prés de la moitié des enfants
(49% au graphique 23). Nous retrouvons cette valans I'étude comparative de Vajawat entre un

groupe de patients autistes et un groupe contgfmtents sans TSA (Vajawat & Deepika, 2012).

Malgré la nécessité d’accompagnement pour le byesdantaire, 40% ne se laissent pas facilement
aider (Graphique 22). Dans 23.2% (Graphique 24rdssle brossage nécessite méme une contention,
ce qui traduit la difficulté a assurer un brossefficace chez leurs enfants. Pilebro et Backman ont
conclu dans leur étudgue, si les bonnes habitudes de brossage desstentétablies a la maison de
maniere quotidienne, la situation clinique est faclement acceptée (Pilebro & Backman, 2005a). I

s’agit donc d’un point essentiel dans I'acceptaties soins dentaires au cabinet.

Cependant, une grande majorité des parents a ééutapas utiliser la large gamme d’outils qui
pourrait faciliter le brossage des dents. Seulsplekgrammes semblent étre un peu utilisés (par
35,8% des familles au graphique 25). En 1999, Backet Pilebro dans une recherche prospective
comportant des examens cliniques et des entrettuesusées ont éprouveé cette méthode (Backman &
Pilebro, 1999). lls ont créé une série d'imagestraohune méthode et une technique structurées de
brossage des dents. Les photos ont été instaléesld salle de bain a I'endroit ou le brossage des
dents était réalisé. Quatorze enfants atteintsS¥e dgés de 5 a 13 ans étaient participants. Afites 1
mois, la quantité de plaque visible a été réeddipgés 18 mois, la plupart des parents ont trouelgu
maintien d'une bonne hygiene bucco-dentaire étag facile qu'avant I'étude et ont conclu que la
pédagogie visuelle était un outil utile pour aides personnes atteintes de TSA a améliorer leur

hygiene bucco-dentaire au quotidien a la maison.

L'utilisation d’'aides visuelles a été égalementidéesdans une de leur étude ultérieure (Pilebro &
Backman, 2005b). Avant I'étude, tous les parerdasviaient difficile/tres difficile de maintenir une

bonne hygiene buccale chez leur enfant souffranf Si&. Sur les 14 enfants participants a I'étude,
tous avaient de la plaque visible au niveau desiirs et canines maxillaires notamment. Aprés 12
mois d'utilisation d’images visuelles, la quantdé plaque visible a été réduite. Apres 18 mois, la
plupart des parents trouvait que maintenir une bdmygiéne était plus facile qu’avant le début de

I'étude. (idem a ci-dessus mais autre date de qatinn
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L'utilisation de modélisation avec des modélesiwo wu par des méthodes audiovisuelles a également
été décrite pour anticiper et améliorer le procesiula réalisation d'examens cliniques dentaleg ¢
ces enfants (Luscre & Center, 1996; Yépeal 2009). Dans notre recherche, seulement 19% des

parents semblent utiliser cette approche.

Comme de nombreuses personnes atteintes d'autidrtendance a étre des apprenants visuels (Quill,
1997; Poppleet al, 2016) , la procédure des soins dentaires poudtratétudiée a domicile par le biais
de la pédagogie visuelle (Welterlet al, 2012; Backman & Pilebro, 1999; Pilebro & Backman,
2005a). Ainsi I'enfant apprendrait les différerdéguences du traitement avant de se rendre atetabin

dentaire.

Pourquoi les parents n'utilisent-ils pas plus cetlod’aide au maintien d’'une bonne hygiene ofale
Peut-étre ont-ils développé d'autres techniquessopmelles a leur enfant mais non citées dans notre
guestionnaire. En effet, prés de 40 % des paré&usveént une ou plusieurs techniques pour rendre le

brossage des dents ludique avec leur enfant.

Le fait que les parents utilisent peu ces outilsirgoent aussi s'expliquer par un mangque
d’'informations systématique a ce sujet. Dans naoberche, sur 780 réponses, 79.7% ne se sentent
pas suffisamment informés (Graphique 27) mais 8@%mhrents expriment le souhait d’étre formés
aux spécificités de cette prise en charge de Bmgibucco-dentaire chez les enfants présentant un
trouble du comportement (Graphique 28). Nous retna cette notion dans I'étude de Weil (Weil &
Inglehart, 2012). Sur 64 parents participants, m&mg&9 % des parents étaient convaincus qu'il
relevait de leur responsabilité de s'assurer deolne santé dentaire de leurs enfants, la majorité
d’entre eux ont indiqué qu'ils n'étaient pas saitisfdes connaissances sur les moyens de preridre so
des dents et des gencives de leurs enfants. Seul@9e avaient d'excellentes connaissances en

matiére de santé bucco-dentaire.

De nombreuses recherches (Schertz & Odom, 200&rketsal, 2010; Aldrecet al, 2012) démontrent
gue les programmes de formation parentale offramtcartain nombre d'avantages (meilleure
communication, meilleure gestion de situationsteratues) tant pour les enfants autistes que paur le

famille.
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Il ressort donc de notre enquéte un manque de fanmdes familles sur les spécificités de I'hygiéne
bucco-dentaire chez les enfants TSA. De nombreudesmations sont disponibles sur internet,
notamment sur le site SOHDEV ou les dates desqumdl® sur la santé bucco-dentaire des personnes
en situation de handicap, de dépendance ou derabilité sont marquées. Malgré tout, les familles
sont en attente de formation par un site interneun livret photos ou encore par le chirurgien-
dentiste. Les professionnels de la santé pourraiecadrer plus systématiguement cette transmission
d’'information par le biais du conseil de I'ordressdassociations de parents et des centres d’'adgueil
ces enfants. L'apprentissage de I'hygiene buccdaitenpourrait passer par une collaboration entre
professionnels, incluant bien sdr le chirurgientt® (ou des hygiénistes) mais aussi ergothérapeut

psychomotricien, orthophoniste, éducateur.
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VI,

Etude qualitative

A. Résultats des questions qualitatives

Tableau 9 : Perception par les parents de la pristharge bucco-dentaire de leur enfant

Théme principal : Attitudes négatives du chirurgikmtiste et de I'équipe

soignante

Thématique

Sous thématique

Citation

Comportement négatif d

—

o]

Culpabilisation des parent

"Dentiste sans aucune patience, méchante
dans ses propos, voulait forcer mon fils
rester sur le fauteuil, le faisait crier.... Ell¢

m'a dit que c'était de ma faute si mon fil

'

était comme c¢a..." (Ex 1)

chirurgien-dentiste

Conduite négative du

chirurgien-dentiste

empathie ni patience. |l était tres énervé

donc mis un terme a la consultation." (Ex

"Le dentiste voulait juste en finir pour
passer au prochain patient. Aucune

rar

mon fils ne voulait pas qu'on le touche; j'a

Difficultés des parents d¢

trouver un chirurgien-

D

Difficulté de trouver un

praticien compréhensif

me.disant d'appeler les urgences dentairg

"Le chirurgien m'a mis a la porte en

(Ex 3)

dentiste qui soigne leur

enfant

Refus de soins de la part d

c

dentiste

qui suit notre fils maintenant, il était suivi ¢

voulait de lui a I'époque, il leur prenait tro

"Avant de rencontrer le chirurgien-dentiste
BN

n}

milieu hospitalier car aucun chirurgien n¢

P
de temps disaient-ils." (Ex 4)

Méconnaissance des
difficultés de prise en
charge de I'enfant
souffrant de TSA par le

chirurgien-dentiste

Méconnaissance de l'autisrme

"Non adaptation aux particularités
sensorielles par manque de temps et

d'information en amont.” (Ex 5)
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Méconnaissance des
difficultés de prise en
charge de I'enfant
souffrant de TSA par le

chirurgien-dentiste

Peur du dentiste a soigner

I'enfant

"Le dentiste familial n'était pas tres rassuré

de s'occuper de mon fils ; il a préféré nous

envoyer vers I'ndpital de Bordeaux." (Ex

Théme principal : Attitudes positives du chirurgentiste et de I'équipe

soignante

Thématique

Sous thématique

Citation

Communication du
chirurgien-dentiste en

faveur de la réussite du

Explication de la part du

chirurgien-dentiste

"Le dentiste qui suit mon fils est trés a
I'écoute, de plus il est formé ABA et
comprend donc l'importance de
structuration de la séance, des consignes
simples, du renforcement des comportem

adaptés." (Ex 7)

soin

Montrer les instruments

"Avant la séance, la dentiste lui fait montrer

[0}

les ustensiles et détaille ce qu'elle va faire.
De temps en temps, elle le laisse méme se

lever et revenir sans le brusquer" (Ex 8

Comportements positifs d

Conduites positives

"Le chirurgien-dentiste a pensé a proposgr

gue soient prises des photos de lui et d

chirurgien-dentiste cabinet avant la premiére consultation.” (Ex
9)
Théme principal : Impacts sur les parents
Thématique Sous thématique Citation
"Parce qu'une mére ne se résigne jamais a

Expériences négatives

pour les parents

Séance de soins éprouvan

te voir un tel état de stress et de souffrang

D

chez son enfant autiste " (Ex 10)

Emotions négatives

"Extraction dentaire a quatre pour le
maintenir dont nous ses parents...C’est
inhumain, méme sous circadin et meopd..
(Ex 11)
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Expériences négatives

pour les parents

Sentiment de honte des

parents

"Regard des autres patients en salle d'att¢nte,
Agitation peu comprise par les autres e
salle d'attente.” (Ex 12)

n

Sentiment de solitude des

parents

"Parents, on se sent isolés et surtout on doit
tout gérer seuls, faire face a toutes les

situations les plus violentes." (Ex 13)

Expériences positives

Emotions positives

"Excellente écoute de la chirurgien-dentiste

et tres bonne prise en compte du handicap
(Ex 14)

Crainte de l'attitude du

dentiste

" Car j'ai surtout I'angoisse de la réaction|du
praticien envers mon fils, mon fils parle
beaucoup quand il est en situation
d’angoisse et se ronge les peaux des ongles

(Ex 15)

Peur des parents

Peur d'une crise de l'enfar]

"J'ai peur des réactions de mon enfant g
t qu'il refuse des soins dont il a besoin" (E
16)

Peur que I'enfant ne puiss

étre soigné

b

'Peur que le praticien n'arrive pas a soig
mon fils" (Ex 17)

ner

Peur que I'enfant souffre

"J'ai peur qu'il soufffiex 18)

Theme principal : Perception du systeme de santé

Thématique

Citation

Chirurgien-dentiste non
formé a la prise en charg
d'un enfant souffrant de|
TSA

€"Manque de compréhension des TSA de la part dicatqui est stresse
et stressant." (Ex 19)

atteints de TSA

Hospitalisation des enfants "Mon fils n'a pas voulu ouvrir la bouche, donc a@hésie générale pour

deux caries" (Ex 20)

Beaucoup d'attente pour u

rendez vous

n"trop de longueur d'attente dans la salle d'attenteune compréhension

personnel et trop d'attente et de délais entre dendez vous" (Ex 21)

lu
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Tableau 10 : Conseils des parents pour améliomaisa en charge bucco-dentaire de leur enfant au

cabinet et a la maison

Theme principal : Recommandations des parentsgoetiorer la prise en charge

au cabinet

Thématique Sous thématique Citation

" Le dentiste nous a immédiatement mis|en
confiance par son calme, son sourire et par
ce qu'il nous a dit : I'objectif était seulement
d'habituer I'enfant aux instruments. Il a
laissé notre fils prendre les gants, regarder
Gagner la confiance ) )
et toucher les instruments, I'a habitué au
mouvement et au bruit du fauteuil et dep
instruments, etc. Finalement, notre enfant
étant calme, le dentiste a pu commencer a

soigner une carie " (Ex 22)
Attitude plus positive et

"La communication est essentielle, ainsi que

—

compréhensive de la pa
. . . I'explication et la présentation des
du chirurgien-dentiste P P
instruments. Le biais d'un film d'animation
Plus de communication | serait un plus, présenté par des enfants par

ex; c'est un lieu ou beaucoup de stimuli spnt

présents, alors autant y aller doucement
(Ex 23)

"Prendre plus de temps pour connaitre

Praticien plus patient
I'enfant” (Ex 24)

"Renforcement par un jouet aimé ou ung

Utilisation de renforgateur o
vidéo" (Ex 25)

Favoriser l'implication d¢ g fait, sur les conseils de nos dentistes, nfils@ous a accompagné

la famille pour le bon quand c'est nous qui avions rendez-vous : il alpseover, sentir, se
déroulement des soins | familiariser avec le "protocole”, ... Il a aussi@mpagné sa petite sceur”
rendez-vous de préparatipn (Ex 26)
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Nécessité de mieux former

les praticiens dans la prise

en charge des enfants
atteints de TSA

"En formant les médecins a la question du hand&tad la prise en compte

de la parole des parents qui peuvent donner ddsatidns pour que les

soins se passent bien" (Ex 27)

Outils visuels pour

S

%4

faciliter les réalisations de

soins

Le chirurgien-dentiste a pensé a proposer querggeises des photos de

lui et du cabinet avant la premiére consultatiofEx 28)

Prendre plus de temps
dans la réalisation des

soins

"Prendre plus de temps, respecter son rythme "2@x

Rendre la visite chez le| -
chirurgien-dentiste comme

une routine

J'aimerais plus de visites de "routine" ou évefllameent on ne fait aucur
soin... mais ol on engrange de "bons momentsést @lus facile d'aller

chez le dentiste ensuite !" (Ex 30)

Théme principal : Utilisation d'outils facilitare brossage

Thématique

Sous thématique Citation

Brossage des dents en *

famille

1%

Toute la famille se brosse les dents en méme tetrggs musique (ma fill

chante tout le temps)." (Ex 31)

" en utilisant des pictogrammes sur son plannirsgi@i et en me brossant

Calendrier de brossage les dents avec lui pour lui rappeler les différenétapes du brossage et lps

bons gestes. " (Ex 32)

Chronométrer le brossage

"Utilisation d'un sablier de 2 mn" (Ex 33)

11

Matériel électrique pour |

brossage dentaire

"Brosse a dent électrique musique" (Ex 34)

Outils visuels

"Jai pris des livres qui racontent comment se lsaydes dents, quand lg
papa se brosse les dents faire en méme tempsaniarit, je I'emmeéne

choisir sa brosse a dent pour que c¢a l'intéresgst’ 35)

Réaliser le brossage dans
une piece/ situation

gu'affectionne I'enfant

"Dans le bain" (Ex 36)
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Rendre le brossage ludigue"Brossage en chanson, compétition, course contradatre...." (Ex 37)

Théme principal : Utilisation d'outils permettarmt @ciliter les soins

Thématique Sous thématique Citation

Application numérique "Application sur tablette Ben le koala" (Ex 38)

Avoir de la musique . . .
] "Avec de la musique, et des instruments moins btay4Ex 39)
pendant le soin

. . L, "Pendant les soins, le dentiste a diffusé un demsimé apprécié par mor
Diffusion de vidéos Pp P

—

enfant sur son ordinateur, ce qui a dévié I'atemtie mon enfant qui s'es

pendant le soin o )
laissé manipuler." (Ex 40)

Résultats du Tableau 9 :

Au travers de cette enquéte, les parents ont ptravet avant de nombreusstitudes négatives de

la part du chirurgien-dentiste. Ce dernier a fait culpabiliser les parerit¥lon enfant avait environ 6
ans. Une dent définitive poussait derriere une dintait, sans la faire bouger. J'ai consulté pour
avoir un conseil. Le dentiste ne connaissait riefiaaitisme, il m'a considérée comme une mere
défaillante qui devrait étre suivie par les serg@®ciaux.'De plus, certains chirurgiens-dentistes ont
fait preuve d’impatiencélLe chirurgien-dentiste s'énerve vite. Il n'a pas phtience et n'est pas a
I'écoute”et d’incompréhension face aux difficultés des peré_e chirurgien m'a mis a la porte en

me disant d'appeler les urgences dentaires. " (Ex 3

Cet énervement de la part du praticiéirui criait dessus, ou disait "mais tu as pasIn c'est pas
possible j'ai anesthésié, arréte ton cirqueest accentué par le sentiment de non connaissise
troubles autistiques de la part du chirurgien-dgati le chirurgien ne connaissait pas les autistes ».
A cela s’ajoute la crainte du praticieh[...] Sans parler des deux dentistes qui ontrelaient refusé
de le recevoir lorsque j'ai expliqué ses particitks, préférant me dire qu'ils n'étaient pas formés

pour soigner ce genre de personnes."
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Néanmoins, les parents ont aussi relaté cdemportements positifs de la part de certains
praticiens :"La dentiste utilise une technique proche de lahsolmgie, parole monocorde et douce,
explication de tous les gestes, contact visuebrbi® avec le matériel, qui a permis de mettre mon

enfant en confiance.".

Certains praticiens ont fourni des efforts sur ¢emmunication :"Le chirurgien-dentiste a pris le
temps de montrer a mon fils les instruments eudpdrler et je pense que cela I'a rassurafin de
rendre le soin plus facile a accepter pour I'enféile le rassurait, le mettait en confiance aves le
objets qui I'entouraient. Elle disait que le siegmit un manége, elle faisait semblant de lui faire
croire d'appuyer sur les boutons pour que le siggmte. Il a un peu stressé sur le moment mais il a
vite rigolé. Elle lui faisait toucher les objetslld&ea compris qu'il fallait prendre le temps de lui

expliquer. "

Ces attitudes positives sont d’un vrai réconforirdes patients chez qui les visites au cabinetadlen

ont un réel impact.

Tout comme I'exemple 10, les parents nous ontpfait de témoignages parfois chargés d’émotions
"Tout ceci est trés violent & vivre pour une mere "Expérience trop douloureuse a racontef'ces
émotions négatives peuvent s’ajouter aussi unraentide hontéParce qu'il est stressé, donc agité et
impoli avec le dentiste. Ceci me met trées maliad‘dou de solitude des parerif@arents, on se sent
isolés et surtout on doit tout gérer seuls, fameef a toutes les situations les plus violentesx' 1B)

La prise en charge de I'enfant au cabinet denfaiozyoque chez certains parents un sentiment de
crainte, voire de peur. Peur du chirurgien-dentistenéme"De peur d'étre rabroué par le dentiste”
mais aussi de la réaction de leur enfanéi toujours peur que mon fils ne supporte paseatre en

crise ",

Concernant Iperception du systeme de soinges parents relévent un manque de formation garia
du praticien dans la prise en charge d'un enfdatratde TSA'Le professionnel n'est pas spécialisé
dans l'autisme" Aussi, de hombreux parents nous ont rapporté driériies hospitalisations pour la
réalisation de soins dentaireé\ chaque fois qu'il y a eu des soins importamtsie avec une dent
cassée, il nous a envoyé vers I'h6pital pour aleigaz". De plus, la prise en charge au cabinet
dentaire n'est pas facilitée avec une attenteltgue selon les parents pour avoir un rendez-Vleus

plus choquant : ne pas avoir accés aux soins etil&tpour obtenir un rendez vous de dentiste".
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Résultats du Tableau 10 :

Gréce a leurs différents vécus et expériencesldgrsse en charge dentaire de leur enfant, lesnpar

nous rapportent des éléments clés permettamdliorer cette prise en charge

Outre la demande d'une meilleure communicationad@drt du praticienPlus de communication
pour trouver une solution"ils mettent en avant le fait de gagner la comame I'enfantLa
pédodontiste qui suit mon fils est vraiment forrbldaelle sait mettre en confiance et n'est pas
réticente quand on lui parle de TS/elon leurs dires, le chirurgien-dentiste a ue téés important

dans la réussite du rendez vdBtus d'écoute, de patience, de pédagogie".

La famille devrait étre impliquée pendant mais aagant le soin, notamment par des visites blanches
du cabinet'Par un rendez-vous de préparation avant, miseiemtson, familiarisation” Les parents
préconisent dans leurs narrations l'utilisationutiis visuels lors de la séance de soigs leur
faisant visionner un petit film des soins qu'ilsiveubir avant les soins, utilisation d'un timerupo
leur indiquer la fin des soinsainsi que du besoin de prendre le temps lora derisultatioriPrendre

plus de temps"Certains parents recommandent d’inclure régutiere la visite au cabinet dentaire

dans I'emploi du temps de I'enfatRendez-vous mensuel pour favoriser la créationalwutine”.

A la maison, les parents ne manquent pas de regsopourfavoriser le brossage dentairale leurs
enfants. Si de nombreux parents préconisent Batilbn de la brosse a dent électrique, ils vantent
aussi le brossage des dents en faritle les brossant en famille, tous ensemble, commjew I
préfére la brosse a dents électriquel’utilisation d'outils visuels est aussi recommand
"Pictogrammes, expliquer ce qui va se passer, sapieles actes de soinsdinsi que ['utilisation
d’un timer"brosse électrique avec timer'es parents insistent sur la nécessité de reedoeokssage
des dents ludique pour leur enfditmontre a ses doudous comment se brosser les.dé&re plus,
certains parents nous racontent que le brossaggedés ne se fait pas forcément dans la salle ide ba

mais dans une piece qu’affectionne I'enfadduché dans son lit avec la Tv".

Au cabinet dentaire, certains parents ont relatdisation d’applications numériques pour aiddaa
réalisation du soin ainsi que la diffusion de vislgendant le soith Il y a un écran au dessus, au

plafond et le dentiste passe des documentairelesw@mimaux vraiment adaptés pour mon garcon ".
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B. Analyse et discussions

L’enfant souffrant de TSA présente de nombreuseicpkarités comportementales, en particulier en
termes de communication et de sensorialité, quiptigoent la prise en charge par le chirurgien-
dentiste. Ce dernier demeure cependant un éléréedins la réussite de la prise en charge. De par
son comportement, il peut influencer positivemannégativement le déroulement des soins, comme
nous avons pu le constater dans les récits destpatbn’est pas simplement I'exécutant d'un acte

médical, mais également le garant du maintien dhorae hygiene orale.

Cette prévention s’effectue avec l'aide des pardien sOr, mais également de l'enfant. La
communication est a la base de cette relationrsicpbére avec I'enfant atteint de TSA. Prendra so
temps pour expliquer les soins, répéter les séatieesoutumance pour diminuer I'anxiété et ainsi
gagner la confiance de I'enfant sont d’'une néa&sditolue pour réaliser un examen puis prodiguer le

soin.

Ces familles en situation particuliére, adaptée '@lutation d'un enfant ayant des besoins
extraordinaires, nécessitent une approche empatligua part du dentiste. Des préoccupations, des
inquiétudes ou parfois des sentiments hostiles d@nhille doivent étre traités et respectés contrse i
doit. Le praticien doit garder a I'esprit qu’un coontement de I'enfant qui lui parait difficile lerhps
d’'une consultation correspond au quotidien desmarées exigences en termes de coopération sur le
fauteuil, d’hygiene doivent étre adaptées a chanpfant et a son niveau de développement. Les
habitudes sont souvent longues a modifier chezifmts et impliqguent un travail de longue haleine
par les familles, les éducateurs et les soignastshirurgien-dentiste doit donc motiver les fagslia

améliorer I'hygiéne alimentaire et orale de I'erif@n prenant en compte ses singularités.

La visite au cabinet dentaire est une source assstpour I'enfant, mais elle I'est aussi pour les
parents. La peur d’'une réaction imprévisible etnd&échec ou le refus de soin cristallisent leur
angoisse. Cette information est parfaitement i&estpar I'étude transversale, basée sur un
guestionnaire cas-témoins, réalisée par Thoehas pour évaluer les principaux obstacles rencontrés
par les parents d’enfants atteints de TSA lorsséss dentaires dans la ville de Mangalore (Thomas
et al 2016). Sur les trente et un parents/prestatdieesoins d'enfants atteints de TSA, 83,9 % des
répondants ont déclaré avoir du mal a gérer le cotmment des enfants atteints de troubles de spectr

autistique.

64



Une autre difficulté rencontrée est l'attente avguoé I'enfant ne soit pris en charge. Ceci a été
clairement décrit par les parents dans notre quesire, mais aussi dans la littérature. Lai et ses
collaborateurs ont signalé que 13,8 % des patiattiéints de TSA ont éprouvé des difficultés a
attendre dans la salle d'attente (eaal, 2012). La ponctualité est un critére rassuransda journée
d'un enfant autiste. Il est donc préférable derfites rendez-vous a des horaires ou le praticien es
disponible et n'a pas accumulé le retard d'auteeglez-vous. Certaines familles utilisent une carte
médicale expliguant brievement les particularitéd’autisme et stipulant le fait que le temps diesa

d’attente doit étre réduit a minima. Cette cartet@re présentée aux secrétariats.

Bien souvent, le manque de prévention, I'insufftsade formation des professionnels a la prise en
charge de ces enfants, I'urgence des soins suiteeddouleur tardivement exprimée et la non-

coopération de I'enfant conduisent a hospitaliseidernier pour réaliser 'ensemble des soins sous
anesthésie générale en une seule séance. Cettiersqlaut paraitre excessive pour les parents et
traumatisante pour I'enfant mais permet un soulagenefficace et des soins de meilleure qualité,

donc pérennes. Le « travail » au fauteuil débusiies lorsque I'enfant n’est plus douloureux ehao

plus ouvert a la découverte progressive du cabieetaire.

Dans les expériences des parents, nombre d’entteoeti mis en avant la non-formation des
professionnels a la prise en charge des personmserpant un TSA. Pourtant, une meilleure
compréhension des effets de l'autisme sur le campent d'une personne atteinte aide le chirurgien-
dentiste a prodiguer des soins bucco-dentaire dhargere plus empathique et plus appropriée (Chew
et al, 2006)

Une remarque d’'une maman nous a interpeildaudrait que le chirurgien soit payé au tempsga

et non a l'acte». Il est vrai qu'a toutes les difficultés que peeprésenter la prise en charge d’'un
enfant TSA, il faut rajouter la réalité financiete cabinet dentaire représente énormément deeharg
pour le chirurgien dentiste. Pour ce dernier, tiliepératif d’étre efficace lors de la prise enrgjgade

ses patients. Or, certains patients nécessitentprise en charge plus longue avec de nombreuses
séances sans acte inscrit a la nomenclature. I€'ests pour les enfants atteints de TSA. Comme vu
lors de l'analyse qualitative, de nombreux pareat®mmandent des rendez vous réguliers pour que
I'enfant se familiarise avec I'environnement dergaparfois méme des visites dites « blanches ». Ce
sont des visites ou aucun soin n’'est effectué, twifant peut s'asseoir sur le fauteuil, le prigtclui

fait la visite du cabinet, lui montre ses instrumsefi fait en sorte que son monde devienne le raond
de I'enfant. Cette approche est largement appropaédes témoignages des parents, car lors des
séances suivantes, I'enfant est moins stresséest filus facile pour le praticien d’'effectuer wnset

dans de bonnes conditions.
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Mais ce sont des séances a perte pour le chirudgietiste car elles sont difficilement facturablés.
serait alors intéressant de repenser la rémun@érdéie soins apportés aux personnes handicapées en
valorisant une rémunération forfaitaire plutét quiacte. Ainsi, peut étre que plus de praticiens
seraient enclins a s’engager dans cette démarasegppbgressive des soins, pour s’adapter a I'enfant

et a son trouble.

De plus, cela pourrait permettre des économiesi@ terme a notre systeme de santé. En effet, lors
d’'un échec de prise en charge au cabinet dentainéant est alors pris en charge a I'hépital efgia
les soins sont effectués sous AG. Outre les risquescela peut comporter, cette prise en charge est

plus onéreuse qu'une prise en charge en libéral.

Selon Daoet al ), les praticiens sont grandement influencés paqualité de leur enseignement

dentaire, notamment sur leur futur fonctionnemenfgssionnel et leur estime de soi quant a la prise
en charge des patients a besoins spécifiques éDa 2005. Il constate que plus de 60 % des
chirurgiens-dentistes d’Amérique du Nord se sentasitou pas du tout préparés a traiter les patients

ayant des besoins spéciaux et souffrant de retardat

Cette information est reprise par Wolff (Wolét al 2004). Sur 295 étudiants ameéricains en
odontologie, 50,8 % n’avaient aucune expérienceqtle des soins aux patients atteints de TSA et 60
% d'entre eux n'avaient que peu ou pas confiante ldar prestation de soins pour cette population &
risque. Les dentistes ont reconnu qu'ils recevaientd'éducation dans la prise en charge des enfant
atteints de TSA (Weil & Inglehart, 2010).

Une majorité de praticiens, en formation et en @ger reste peu sensible a ces patients et leurs
difficultés, estimant qu’ils ne relévent pas derleompétence mais d’'une prise en charge hospgalier
Cependant la premiere approche, lors d’'une simmhsuwdtation diagnostique, la familiarisation avec

le cabinet dentaire et le suivi post-opératoire aleent certes du temps mais ne nécessitent pas de
matériel particulier. Il en va des compétences dmsmmounication, d’approche cognitivo-
comportementale et de la motivation du praticiegluCci doit travailler en symbiose avec les pasent

et les éducateurs pour obtenir la confiance defdignet 'amener a progresser vers de bonnes
habitudes d’hygiéene.

Certains outils améliorent la compliance de l'ebftors du déroulement des soins. Permettre a
I'enfant de venir plusieurs fois au cabinet deetaifin qu’il se familiarise a I'environnement derga

est une approche louée par de nombreux parentss Rafittérature, on retrouve cette donnée
essentielle de familiarisation de I'enfant TSA &nkironnement du cabinet dentaire: la
désensibilisation. Cela consiste en un premierambravec la sphére dentaire avant I'exécution de la

procédure dentaire (Klein & Nowak, 1999b) (Kop&7T) (Swallow, 1969).
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Les rendez-vous doivent étre aussi répétitifs mssiple, en les planifiant le méme jour de la samai
au méme horaire, avec le méme personnel, sur leenf@ateuil dentaire, minimisant ainsi le temps
d'attente et le temps total passé au cabinet (K&ikier, 1985; Swallow, 1969).

Il est fortement conseillé que le patient souffrdatTSA pratique a la maison et/ou dans son centre
d'éducation, se familiarisant avec les instrumentkes procédures, y compris les ordres qui seront
plus tard dictés par le dentiste, comme "les mambas" ou "regardez-moi" (Klein & Nowak, 1998).

Il s'agit d'une démarche progressive qui prend cmagude temps et pour laguelle il est impossible de

prédire quels patients auront du succes ou le noadiséances qui peuvent étre nécessaires.

De plus, dans son étude, Swallow a postulé qiredein réel de la famille et du patient n'était pas
tellement le traitement dentaire en lui méme, maes augmentation progressive de la familiarité avec
les soins dentaires et préventifs, ce qui a ététqgr de nombreux parents de notre étude (Swallow
1969).

Les parents doivent étre impliqués lors du déroalgntes soins. Selon Marshall, I'intégration des
parents dans la prise en charge au cabinet estrtimp® car ils peuvent non seulement prédire la
coopération ou non de I'enfant pour certains actess aussi décrire les outils les plus acceptésset
plus efficaces pour leurs enfants (renforcementitipogerbal, tell-show-do, la distraction, les

réecompenses) (Marshait al, 2008).

L'utilisation d’'un fond sonore avec de la musigaa,la diffusion de vidéos lors du soin permettoait
rendre le cabinet dentaire moins anxiogene poufdi@. En effet, le cabinet dentaire peut constitue
un environnement angoissant avec des lumiereseigentes vives, des instruments bruyants, des
odeurs inconnues et fortes. La géne émotionnelle aiduite peut étre diminuée par une adaptation
sensorielle a I'environnement dentaire par I'en{&ttapiroet al, 2009). L'utilisation de luminosités
relaxantes et de musique dans le cabinet dentaire giminuer les comportements indésirables des
patients et augmenter leur participation positivenattoyage prophylactiqgue dentaire (Shagiral,
2009).

Les résultats de notre analyse qualitative noustmaohque les parents sont peut-étre la source
d'informations la plus précieuse sur les besoidwiduels et sur les mesures d'adaptation appregprié
pour aider leur enfant souffrant de TSA. Les pareqportent au cabinet dentaire une expérience et
des connaissances approfondies de leur enfantuktnigoarticiper a la facilitation des soins demsi

et bucco-dentaires chez leur enfant. Le fait de teumander leur avis peut étre un changement de

paradigme pour des professionnels de santé pluiéala éduquer les parents qu'a apprendre d’eux.
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Conclusion

La prise en charge de I'enfant souffrant d’'un tleuttu spectre autistique reste donc un défi pour le
chirurgien-dentiste qui sera amené a en rencodé&grius en plus au cabinet dentaire. Les diffisulté

auxqguelles se heurte le praticien rendent compdidaééalisation du soin.

Au travers des 781 réponses de notre étude, inédit€rance, nous constatons que les enfants
souffrants de TSA forment un groupe hétérogene aieris avec une capacité différente de
coopération. Certains peuvent étre traités facitgndans un cabinet dentaire, alors que d'autres se

révelent impossibles & examiner en détail, saretisédou anesthésie générale.

Grace aux multiples réponses des parents, nousgsont le probleme de communication avec
I'enfant, son anxiété et son stress, qui constituere situation de prise en charge angoissante. Le
chirurgien-dentiste, pas nécessairement formé maubles autistiques, peut également se retrouver

dans l'incapacité de soigner I'enfant.

L'accent doit donc étre mis sur la prévention diquie carieux et sur I'acceptation précoce d'une

bonne hygiéne bucco-dentaire, dans la routine djeotne de I'enfant.

Par le biais de notre étude, nous constatons quemahbreux outils de prévention sont encore peu
utilisés par les parents, malgré leurs efficadit#ss I'amélioration de I'hygiéne bucco-dentaireats
I'acceptation du soin par le chirurgien-dentistep@ndant, en dépit de ces divers obstacles, agrsrav
de ce questionnaire, nous pouvons clairement metirévidence une volonté des parents d'étre
informés et formés dans la prévention bucco-demtdie leurs enfants souffrants d'un trouble
autistique. Etant donné la variabilité de sévélié TSA et la difficulté de ces enfants a s'acdima

de nouvelles expériences, le role des parents pesterdial par leur implication quotidienne. Les
associations et le chirurgien-dentiste ont donadle essentiel pour épauler les parents dans cette

tache difficile.

Nous espérons, a travers cet état des lieux natiaitker a améliorer I'hygiene buccale des enfants
atteints de TSA a la maison, favoriser les consatia en cabinet libéral et faciliter I'accés amns

pour ces enfants, en associant les parents auxsgiofnels.

Madame la présidente du jury Madame laedirice de thése

R b wh
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Annexes

Le réle des parents dans la prévention bucco-
dentaire chez les enfants autistes

Bonjour,

Je suis étudiant en 6éme année 2 la faculté dentaire de Toulouse et je fais ma thése sur le réle des
parents dans la prévention bucco-dentaire chez les enfants autistes.

Ce questionnaire a pour objectif de faire un rapide état des lieux des difficultés que vous pouvez
rencontrer dans la prise en charge de votre enfant par un chirurgien dentiste, mais également de
connaitre votre quotidien, a la maison, concernant I'nygiéne dentaire de votre enfant.

Le compléter ne vous prendra que quelques minutes.

A l'issue de ma thése, je pourrai vous envoyer si vous le souhaitez, un récapitulatif des outils
existants pour améliorer I'hygiéne bucco-dentaire et I'approche du cabinet dentaire.

Merci infiniment du temps que vous m'accordez.

*Obligatoire

Concernant votre enfant

=

. Quel est le sexe de votre enfant? *
Une seule réponse possible.

) Masculin

Féminin

2. Quel est I'age de votre enfant? *

3. Un diagnostic de trouble du spectre autistique a-t-il été posé?
Une seule réponse possible.

) Oui
, Non

4. Si ce trouble autistique s'intégre dans un
syndrome, lequel (X Fragile,...) ?

5. Etes-vous membre d'une association en lien avec les difficultés de votre enfant?
Une seule réponse possible.

Oui

Non

6. Si oui, laquelle?
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7. Est-ce que votre enfant
Une seule réponse possible par ligne.

Qui Non

Utilise son index pour vous
montrer ce qui l'intéresse?
Vous regarde dans les yeux
durant au moins 2 secondes?
Semble parfois hypersensible a
certains sons?

S'intéresse aux autres enfants?
Comprend les consignes?

Fixe parfois le vide ou erre sans
raison?

Est autonome pour s'alimenter?
Parle?

8. Votre enfant
Plusieurs réponses possibles.
| Est dans le cursus scolaire normal
| Estdans le cursus scolaire normal aidé d'une auxilliaire de vie
Est dans une structure spécialisée
Est suivi par des spécialistes (éducateur, orthophoniste...) a votre domicile
Reste a la maison

Autre :

Le chirurgien dentiste et votre enfant

Le rendez-vous chez le dentiste est souvent source de stress et d'anxiété chez les parents et chez
I'enfant atteint d'un trouble du comportement. Cette partie du formulaire a pour objectif de mieux
comprendre vos difficultés avant et lors du rendez-vous chez le chirurgien dentiste.

9. Si votre enfant a mal aux dents, pensez-vous qu'il vous le ferait comprendre facilement?
Une seule réponse possible.

Oui

) Non

10. Arrivez-vous a voir par vous méme que votre enfant présente une pathologie dentaire?
Une seule réponse possible.

) Oui

Non
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11. Si oui, combien de temps se passe-t-il en moyenne entre la découverte des premiers
symptdmes et la prise en charge par un chirurgien-dentiste?

Une seule réponse possible.
1 semaine
2 semaines
3 semaines
4 semaines
> 1 mois
> 2 mois

> 3 mois

12. Combien de fois par an emmenez-vous votre enfant chez le chirurgien dentiste (en
moyenne)?
Plusieurs réponses possibles.
<1
| 1
| 2
3
. 4 et plus

13. Votre enfant est pris en charge
Plusieurs réponses possibles.

Par un chirurgien dentiste traditionnel
' Par un chirurgien dentiste spécialisé pour les enfants
Dans un service hospitalier

Autre :

14. Votre enfant a-t-il besoin de prendre des médicaments contre le stress et/ou I'agitation
avant les soins chez le chirurgien-dentiste ?

Une seule réponse possible.
Oui

Non

15. Si oui, laquelle (Atarax, Midazolam, autre...)?

16. Est ce que l'utilisation du gaz relaxant MEOPA lors de la séance facilite le soin?
Une seule réponse possible.

Oui
Non

Le MEOPA n'a jamais été utilisé lors de la séance de soin
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18.

19:

20.

21.

Votre enfant lors de la séance de soins est-il anxieux?
Une seule réponse possible.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Past dL; Extrémement
o anxieux
anxieux
Votre enfant lors de la séance de soins est-il agité?
Une seule réponse possible.
1 2 3, 4 5 6 7 8 9 10
Extrémement : - . - Extrémement
calme - = - agité

La prise en charge de votre enfant par le chirurgien dentiste est-elle une situation
stressante pour vous?

Une seule réponse possible.

Oui

Non

Si oui, pourquoi?

La prise en charge de votre enfant par le chirurgien dentiste vous parait-elle adaptée?
Une seule réponse possible.

Oui

Non

22. Si non, pensez-vous qu'elle peut étre améliorée?

Une seule réponse possible.
Oui

Non

23. Si vous pensez qu'elle peut étre améliorée, comment ?
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24. Avez-vous déja vécu des situations difficiles chez le chirurgien dentiste pour votre enfant
ou lors de la prise de rendez vous?

Une seule réponse possible.

Qui

Non

25. Si oui, pourquoi?
Plusieurs réponses possibles.

| Manque d'écoute
Mangque de solution a apporter
| Manque de temps pour la prise en charge

Autre :

26. Votre enfant est-il suivi par un chirurgien dentiste en qui il a confiance?
Une seule réponse possible.

Oui

Non

27. Si vous le souhaitez, vous pouvez nous faire part d'expériences lors d'un rendez vous
chez le chirurgien dentiste avec votre enfant qui vous aurait marqué d'une quelconque
maniére.

A la maison
28. Votre enfant se brosse-t-il les dents seul?
Une seule réponse possible.

Oui

Non

29. Si non, votre enfant se laisse-t-il facilement aider pour le brossage des dents?
Une seule réponse possible.

Qui

Non
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30. Combien de fois par semaine les dents de votre enfant sont-elles brossées?
Plusieurs réponses possibles.

7 fois
14 fois
3 fois

| < 3fois

Jamais, impossible

31. Le brossage des dents a la maison est-il
Une seule réponse possible par ligne.

Qui Non

Source de stress pour vous ?
Source de stress pour votre enfant
?

Compliqué et nécessite une

contention physique de votre part
?

32. A la maison, utilisez-vous pour votre enfant
Une seule réponse possible par ligne.

Oui Non

Un livret "je me brosse les dents"? (
Un calendrier "mon brossage
dentaire a la semaine" ?

Des pictogrammes montrant le
brossage de dents ?

Des pictogrammes montrant le
cabinet dentaire ?

Des pictogrammes montrant les
instruments du chirurgien dentiste
2

Des bandes sons de bruits
d'instruments du chirurgien
dentiste ?

Un carnet de liaison préparant la
visite chez le chirurgien dentiste ?
Une application numérique sur
tablette ?

Des bandes dessinées ou vidéos
concernant le brossage des dents
et/ou un rendez-vous chez le
chirurgien dentiste ?

33. Avez-vous développé une ou plusieurs techniques pour rendre le brossage des dents
ludique pour votre enfant?
Une seule réponse possible.

Oui

Non
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34. Si oui, lesquelles?

35. Vous sentez-vous suffisamment informés quant aux différents outils et techniques de
prévention d'hygiéne bucco-dentaire chez les enfants présentant un trouble du
comportement?

Une seule réponse possible.
Oui

Non

36. Aimeriez-vous étre formés dans la prise en charge au quotidien de I'hygiéne bucco-
dentaire chez les enfants présentant un trouble du comportement? *

Une seule réponse possible.
Oui

) Non

37. Si oui, comment?
Plusieurs réponses possibles.
| Par votre dentiste
Par un livret avec des photos
En groupe avec des parents
| Via une association
Via un site internet

’ Autre :

Votre avis est précieux.

38. Si vous souhaitez approfondir le sujet en me
faisant part de votre expérience, de votre
histoire, ou si vous voulez tout simplement
me poser des questions, vous pouvez
laisser votre adresse mail afin que je puisse
vous recontacter ultérieurement.

Merci pour votre participation.

Fourni par

E Google Forms
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TESTE Mathieu 2018 TOUS3 3027
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RESUME EN FRANCAIS :

La prise en charge bucco-dentaire d’un enfant saniffd’'un trouble autistique représente un défirpou
le chirurgien-dentiste, mais aussi pour les paregpuiis ont la responsabilité d’assumer les soins
quotidiens d’hygiene dentaire. Ce travail a pouedtf d'évaluer les difficultés rencontrées pas le
parents dans le maintien de cette hygiene bucctaidernchez I'enfant autiste au quotidien, mais
également les difficultés éprouvées lors de lateviau cabinet dentaire. Au travers de ses analyses
guantitatives et qualitatives, cette étude souhmitdtre en avant la nécessité d’'une meilleure
information et formation a la prévention de I'hyggeé bucco-dentaire pour les parents d’enfants
autistes.

RESUME EN ANGLAIS :

THE ROLE OF PARENTS IN ORAL AND DENTAL PREVENTION F OR AUTISTIC
CHILDREN

The oral care of a child with autistic disordeaishallenge not only for the dental surgeon, laa al
for the parents who are responsible for daily demntgiene care. This work aims to evaluate the
difficulties encountered by parents in maintainimgl hygiene in autistic children on a daily babist
also the difficulties experienced during the visithe dental office. Through its quantitative and
gualitative analyses, this study wishes to highligle need for better information and training ralo
hygiene prevention for parents of autistic children
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