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INTRODUCTION

Le chirurgien Victor Veau et l'orthophoniste Suzanne Borel-Maisonny, tous deux
pionniers de la prise en soins des fentes oro-faciales, ont mis en évidence I'importance d'allier

chirurgie et rééducation orthophonique dans le cadre de cette malformation.

Les fentes font en effet I'objet d'un traitement complexe de la naissance jusqu'a la fin

de la croissance avec de nombreuses chirurgies et un suivi pluridisciplinaire.

Or, durant sa premiere année de vie, le nourrisson va vivre de multiples changements.
La place de I'alimentation est alors primordiale chez celui-ci, a la fois pour sa découverte du

monde et son éveil mais aussi pour sa croissance et plus largement sa santé.

Lorsque cette alimentation se trouve perturbée par une fente oro-faciale, un suivi
orthophonique peut alors €tre envisagé trés précocement. Le Protocole National de Diagnostic
et de Soins des fentes labiales et palatines reconnait d'ailleurs 1'orthophoniste comme un
acteur de la prise en soins des enfants porteurs de fentes des la période néonatale. Malgré tout,

de nombreux orthophonistes ne se sentent pas suffisamment armés pour recevoir ces patients.

Il convient donc dans ce mémoire de replacer le role de 1'orthophoniste dans la prise
en soins de cette malformation et dans 1'accompagnement de ces jeunes patients et de leurs
parents. Pour cela il est nécessaire d'effectuer un état des lieux de la prise en soins de cette
patientele par les orthophonistes ainsi qu'un état des lieux des besoins et difficultés rencontrés
par les parents. Ces inventaires aboutiront a la création d'un support destiné aux
orthophonistes afin de faciliter la prise en soins alimentaire de ces nouveau-nés et nourrissons

porteurs de fentes oro-faciales.

Dans un premier temps, nous développerons les aspects théoriques concernant 1’oralité
alimentaire du nouveau-né/nourrisson porteur de fente. Nous décrirons alors ce qu’est une
fente et quelles en sont les conséquences, la construction de 1’oralité alimentaire et en quoi
elle peut étre impactée par les fentes, mais aussi la prise en soins précoce de ’oralité chez
cette patientele. Puis nous expliquerons la méthodologie d’élaboration des questionnaires
ainsi que leurs résultats. Nous évoquerons aussi la réalisation d'entretiens puis la création du
support destiné aux orthophonistes. Enfin nous discuterons des résultats obtenus, des intéréts

et limites de ce projet avant de conclure.



CADRE THEORIQUE

1 Les fentes oro-faciales chez le nouveau-né et le nourrisson

1.1 Définitions

D'apres 1'Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS), le nouveau-né définit I'enfant de
0 a 28 jours (4dboutKidsHealth, s. d.). Quant au nourrisson, il définit I'enfant de 28 jours a 24

mois.

Les fentes oro-faciales, aussi appelées fentes labiales et/ou palatines, représentent les
anomalies cranio-faciales les plus fréquentes. Elles sont dues a un défaut de fusion des
bourgeons de la face lors de I'embryogenese (Lesieur et al., 2021). Cette malformation est

majoritairement isolée mais peut aussi étre syndromique (Hohlfeld & de Buys, 2009).

1.2 Epidémiologie et étiologie

Les fentes labiales et palatines constituent la malformation congénitale la plus
fréquente, elles concernent un enfant sur sept cents environ dans notre pays. La prévalence de
celles-ci sera variable selon le type de fente, le sexe, 'origine géographique ainsi que les
prédispositions génétiques (Bouallegue et al., 2021). Les fentes les plus fréquentes sont celles
touchant a la fois le palais primaire et le palais secondaire avec un taux entre 45 et 50%
(Galliani et al., 2010). Environ 70% des fentes sont isolées et 30% font partie d'un syndrome
(Galliani et al., 2010).

L'é¢tiologie des fentes oro-faciales est complexe et encore assez floue. Il existe des
facteurs de risques environnementaux comme le tabagisme maternel. La part génétique a aussi
¢té mise en évidence et constituerait pour beaucoup dans l'origine des fentes (Beaty et al.,

2016).

1.3 Embryogenese

Afin de pouvoir comprendre 1'origine d'une fente oro-faciale, il semble nécessaire de

se pencher sur le développement de la face lors de I'embryogenése.

L'image de la face embryonnaire a deux mois de la vie intra-utérine refléte déja ce

qu'elle sera a la naissance du nouveau-né¢ porteur d'une fente (Bouallegue et al., 2021). En



effet, les bourgeons faciaux sont censés commencer a fusionner dés la quatriéme semaine de
vie intra-utérine (Vazquez & Brodaty, 1992). Dans le cas d'une fente, on observe l'absence de
fusion de certains de ces bourgeons faciaux. A cette période, les régions craniennes et

cervicales représentent la moitié de la taille de I'embryon (Bouallegue et al., 2021).

La région fronto-nasale (en bleu sur la figure 1) et le premier arc pharyngé constituent
la face. Le bourgeon naso-frontal qui est impair et médian vient s'insérer entre les parties
antérieures des bourgeons maxillaires (en vert sur la figure 1). Ces bourgeons constituant le
palais primaire fusionnent normalement entre la quatrieme et la septieme semaine
embryonnaire de l'arriere vers 1'avant. Cela aboutira a la constitution de la levre supérieure, de

l'arcade dentaire et du seuil narinaire (Vazquez & Brodaty, 1992).

Concernant le palais secondaire, la fusion des bourgeons maxillaires s'effectue plus
tardivement entre la septieme et la douzieéme semaine embryonnaire (Vazquez & Brodaty,
1992). Cette fusion s'effectue de l'avant vers l'arriere dans une orientation sagittale. La voite
palatine et le voile du palais sont alors créés. Avant cette fusion, il existe une communication
normale entre les fosses nasales et la cavité buccale (Doray et al., 2012). Puis cette fusion

individualisera ces deux entités et refoulera la langue vers le bas.
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Figure 1 — Illustrations de I'embryogenese de la face. Reproduit de « Cleft lip and palate :
Synthesizing genetic and environmental influences », par Dixon et al., 2011, Nature reviews.

Genetics, 12(3), 167-178.



1.4 Classification

Nous différencions plusieurs types de fentes selon les organes touchés. Celles-ci
peuvent €tre classées dans un but clinique mais aussi scientifique afin d'utiliser un vocabulaire
commun (Noirrit et al., 2005). Il existe diverses classifications des fentes (Dochez et al.,
2015). Toutes ne sont pas exhaustives et il n'y a pas de consensus sur l'utilisation de l'une

d'elles.

Nous pouvons les classer selon 1'anatomie comme dans la classification de Kernahan
et Stark revisitée qui divise les fentes en trois catégories selon la localisation par rapport au

canal palatin antérieur (Noirrit et al., 2005).

Parmi les autres classifications, nous retrouvons la classification de Veau qui est 1'une
des plus anciennes. Celle-ci n'est actuellement plus utilisée puisqu'elle ne prend pas en compte

les fentes labio-alvéolaires (Dochez et al., 2015).

Il existe aussi la Classification Internationale des Maladies (CIM-10) qui est
couramment utilisée. Elle répartit les fentes en 3 groupes : fente palatine (Q35), fente labiale

(Q36) et fente labio-palatine (Q37) (ICD-10 Version:2008, s. d.).

Si nous nous référons a l'anatomie, il existe tout d'abord les fentes du palais primaire

qui peuvent tre uni ou bilatérales (Gleizal et al., 2019).

Ce palais primaire comprend deux régions : la lévre supérieure et la créte alvéolaire
antérieure jusqu'au canal palatin qui est une partiec du palais osseux (Chapuis-
Vandenbogaerde, 2021). Les fentes de ce palais surviennent suite a un défaut de fusion total
ou partiel du bourgeon naso-frontal avec les bourgeons maxillaires. Elles peuvent étre
considérées comme complétes ou incompletes selon 1'extension de la fente entre la Ievre et le

nez (Lewis et al., 2017).

D'apres Doray et al. (2012) ces fentes comprennent alors :



Nom Les fentes labiales Les fentes labio-alvéolaires
Structures - La levre rouge - La lévre rouge
tomi . \ .
anatomiques - Le nez si la fente est compléte - L'arcade dentaire et donc le
touchées
maxillaire.
- Le nez si la fente est
compléte
Schéma

e A

A: Fente labiale incompléte

A

e B
B: Fente labio-alvéolaire
compléte

Tableau 1 - Les fentes du palais primaire. Illustrations reproduites de « Plaques palatines chez

le nourrisson porteur de fente labiomaxillaire », par Noirrit et al., 2005, Emc - Stomatologie,

1, 60-79.

Ensuite, nous retrouvons les fentes du palais secondaire apparaissant plus tard dans le

développement (Bouallegue et al., 2021).

Ce palais secondaire englobe une partie antérieure osseuse nommeée palais dur et une

partie postérieure musculaire nommée voile du palais (Chapuis-Vandenbogaerde, 2021). Lors

de I'embryogenese, les différents bourgeons maxillaires sont censés fusionner entre la cavité

nasale et la cavité buccale de l'avant vers l'arriere jusqu'a la luette afin de former le palais

secondaire (Bouallegue et al., 2021).

De ce processus naissent alors différentes fentes du palais secondaire (Doray et al.,

2012) :




Nom Les fentes vélaires Les fentes vélo- Les fentes sous-
palatines muqueuses

Structures - Le voile du palais|- Le palais osseux La muqueuse

anatomif]ues aussi nommé palais|- Le voile du palais  |recouvre la fente ce
touchées

mou qui la rend

difficilement visible

(Woods, 2018).

Schéma

- e L
= L~
e A
T B

Tableau 2 - Les fentes du palais secondaire. Illustrations reproduites de « Plaques palatines

chez le nourrisson porteur de fente labiomaxillaire », par Noirrit et al., 2005, Emc -

Stomatologie, 1, 60-79.

Enfin, les fentes peuvent toucher a la fois les palais primaire et secondaire et peuvent

la aussi €tre uni ou bilatérales (Gleizal et al., 2019).

Nom - Les fentes labio-alvéo-palatines (Bouallegue et al., 2021)
ou
- Les fentes labio-maxillo-palatines (Chapuis-Vandenbogaerde,
2021).
Structures - Les palais primaire et secondaire peuvent étre plus ou moins atteints.
anatomiques
touchées
Schéma

A: fente unilatérale

/K .«’x :\ 21:

e A L B W c

B : fente bilatérale C : fente unilatérale

Tableau 3 - Les fentes du palais primaire et secondaire. Illustrations reproduites de « Plaques

palatines chez le nourrisson porteur de fente labiomaxillaire », par Noirrit et al., 2005, Emc -

Stomatologie, 1, 60-79.




1.5 Conséquences

Les fentes oro-faciales peuvent avoir différentes conséquences selon leur nature ce qui

entrainera donc des tableaux variables selon les patients.

1.5.1 Morphologiques

1.5.1.1 Conséquences sur la croissance maxillo-faciale

Les fentes peuvent entrainer des conséquences morphologiques, en particulier sur la
croissance maxillo-faciale. La position du maxillaire, ainsi que la largeur et la longueur de
l'arcade vont étre affectées. La croissance mandibulaire peut aussi s'avérer déviante. En effet,

une hypoplasie est fréquemment repérée pour ces deux éléments (maxillaire et mandibule).

Cette dysmorphose squelettique impacte inévitablement les tissus mous. L'étage
moyen de la face révele notamment un manque de relief au niveau labial et narinaire (Paulus,

2014).

1.5.1.2 Conséquences orthodontiques

Il existe ensuite des conséquences orthodontiques. En effet, les nourrissons ayant une
fente présentent un risque accru d'anomalies dentaires comme une hypodontie, c'est a dire des
dents manquantes ou une hyperdontie, c'est a dire des dents surnuméraires. De plus, les
dispositifs et chirurgies favorisent 1'émergence d'infections buccales (dispositifs buccaux
comme les plaques palatines, cicatrices apres les opérations...) (Lewis et al., 2017). Un suivi

orthodontique est donc préconisé parfois précocement.

1.5.2 Fonctionnelles

1.5.2.1 Conséquences sur la ventilation orale et tubaire, donc sur l'audition

Cette malformation a aussi des conséquences d'ordre fonctionnel avec un
retentissement sur l'audition lorsque la fente touche le palais secondaire. Effectivement, il est
estimé que plus de 90% des nourrissons porteurs de fentes développent une otite de 1'oreille
moyenne avant l'dge d'un an (Lewis et al., 2017). Ces otites seraient liées a un

dysfonctionnement de la trompe d'Eustache qui relie 1'oreille moyenne et le cavum.



En effet, la dilatation de cette trompe est induite par la contraction des muscles
tenseurs (péristaphylin externe) et ¢lévateurs (péristaphylin interne) du voile. Or, dans le cas
d'une fente vélo-palatine, ces muscles ne bénéficient pas de leur insertion médiane rendant
alors leur contraction inefficace et entrainant une dysfonction tubaire. Cette dysfonction va
venir favoriser 1'émergence d'otites séromuqueuses via l'accumulation d'un exsudat dans

l'oreille moyenne (Paquot-Le Brun et al., 2007).

Ces otites a répétition peuvent engendrer une surdit¢ de transmission légere a

moyenne (Lewis et al., 2017). Un suivi ORL régulier s'avére alors indispensable.

1.5.2.2 Conséquences sur la phonation et le langage

Les enfants porteurs de fentes palatines sont a risque de développer un trouble
phonatoire appelé insuffisance vélo-pharyngée (Lewis et al., 2017). Cette insuffisance
survient lorsque le voile du palais ne parvient pas a s'accoler correctement a la paroi
pharyngée postérieure. Des fuites d'air nasales se produisent alors durant la phonation. La
voix en est donc impactée avec parfois des nasonnements par exemple (Chapuis-

Vandenbogaerde, 2021).

Des troubles articulatoires plus ou moins séveres liés au défaut de pression
intrabuccale existent aussi (Chapuis-Vandenbogaerde, 2021). Il peut entre autres y avoir une
articulation floue, des confusions sourdes/ sonores ou orales/ nasales dans les cas légers

jusqu'aux coups de glotte et syncinésies dans les cas les plus séveéres.

Les surdités engendrées par les otites peuvent aussi jouer sur le développement du

langage et rendre ses enfants plus a risque de difficultés langagiéres.

1.5.2.3 Conséquences sur la succion-déglutition et la mastication

Les fentes palatines peuvent engendrer des difficultés de succion-déglutition du fait de
cette communication entre fosses nasales et cavité buccale (Lejeune, 2021). En effet la
dépression intrabuccale ne peut s'effectuer correctement. Par conséquent, nous pourrons
observer des reflux nasaux et un temps de prise alimentaire plus long (Lejeune, 2021). Les
fentes touchant le palais primaire provoquent aussi parfois des difficultés pour la succion-

déglutition.

La mastication peut aussi se trouver perturbée a cause de cette anatomie



dysfonctionnelle. Cela peut venir troubler 1'alimentation du nouveau-né/ nourrisson comme ce

sera évoqué ultérieurement.

1.5.3 Psychologiques et sociales

Les études manquent d'uniformité et de cohérence pour évaluer de fagon claire les
conséquences psychosociales des fentes oro-faciales. Certains aspects psychosociaux
semblent davantage touchés lors de la présence de fentes oro-faciales. C'est le cas pour la

satisfaction de l'apparence et I'estime de soi (Hunt et al., 2005).

Certes les fentes oro-faciales, et plus particulierement labiales, n'impactent pas de
fonction physiologique vitale. Cependant elles touchent le lieu d'expression de la personne, ce
qui la différencie d'une autre, c'est a dire son visage (Grollemund et al., 2011). L'enfant est
donc en permanence confronté a sa différence et a ses conséquences. L'image qu'il va se faire

de lui-méme en sera ainsi atteinte (Chiffre-Bellec et al., 2011).

Pour les parents, 1'annonce d'une malformation faciale peut étre brutale, d'autant plus
si cette annonce survient apres la naissance. Cette confrontation avec leur nouveau-né peut les
affecter émotionnellement et jouer sur la relation parents-enfant (Grollemund et al., 2011). De
méme, lorsque la fente est labiale, les parents rencontrent aussi des difficultés a se

réapproprier le visage de leur enfant apres l'intervention chirurgicale.

Les fentes présentent donc de nombreuses conséquences, qui sont parfois accentuées

lorsque la fente fait partie d'un syndrome.

1.6 Formes syndromiques

30% des fentes font partie d'un syndrome plus complexe associé¢ avec d'autres
malformations. Il existerait plus de 300 syndromes pouvant étre associés a une fente oro-

faciale (Galliani & Vazquez, 2011).

* L'un des plus fréquents est la séquence de Pierre Robin (De Bérail et al., 2015). Ce
syndrome est caractérisé par la présence d'une fente palatine, d'une micrognathie et

d'une glossoptose (De Buys Roessingh et al., 2010).

* Le syndrome de Di George, aussi nommé délétion 22ql1 ou syndrome vélo-cardio-

facial a aussi pour caractéristique la fente palatine (De Bérail et al., 2015). Parmi les



signes cliniques de ce syndrome, nous pouvons retrouver une cardiopathie, une légere

dysmorphie faciale et des troubles des apprentissages (Fuzier, 2015).

* Le syndrome CHARGE (Abadie, 2003) regroupe plusieurs malformations a divers
degrés avec notamment une malformation du cceur, des oreilles, de la rétine, de la

lévre et un retard de développement et de croissance. C'est un handicap plurisensoriel.

* Le syndrome de Van der Woude (De Bérail et al., 2015) contient aussi une fente labio-

palatine. Dans ce syndrome, I'enfant ne présente pas de déficience intellectuelle.

2 L'oralité alimentaire chez le nouveau-né et le nourrisson

2.1 Définition

L'oralité est un terme issu de la psychanalyse. Ce terme englobe tout ce qui a trait a la
sphére orale, que ce soit 'alimentation, la respiration, la gustation, 1'olfaction ou encore la
communication (Guillerme, 2014). Il regroupe donc I'ensemble des activités réalisées par la
bouche. Cette sphére orale est trés importante puisque c'est a travers elle que 1'enfant va faire

ses premicres expériences et interagir avec le monde qui l'entoure (Thibault, 2015).

Deux oralités sont différenciées : 1'oralité alimentaire et 1'oralité verbale qui vont se
construire parallelement. Le développement de l'oralité¢ alimentaire est divisé en deux étapes :

l'oralité primaire et l'oralité secondaire (Thibault, 2015).

2.2 Oralité primaire et allaitement

2.2.1 Oralité intra-utérine

L'oralité primaire est définie par une succion-déglutition réflexe nutritive ou non. Ce

réflexe est acquis intra-utérin (Lau, 2007).

En effet, dés quinze semaines d'aménorrhée, la succion non nutritive apparait puis
progressivement la déglutition se met en place. La coordination succion-déglutition est
ensuite opérationnelle entre 34 et 37 semaines d'aménorrhée (Guillerme, 2014). C'est aussi
durant cette période intra-utérine que le foetus va commencer a se créer une mémoire olfactive
et gustative. De méme, le toucher et la motricité oro-pharyngo-laryngée, qui sont aussi des

fonctions impliquées dans la succion-déglutition, sont matures avant la naissance. Cette
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motricité orale feetale va d'ailleurs jouer sur le développement anatomique du palais, de la

mandibule, de la langue et de la bouche en général (Abadie et al., 2018).

Cette oralit¢ in utero est donc nécessaire et primordiale pour la suite du

développement et notamment I'allaitement.

2.2.2 Conditions et preuves d'un allaitement efficace

L'allaitement est défini comme le « mode d'alimentation du nouveau-né et du

nourrisson dans lequel le lait joue un réle exclusif ou principal » (Larousse, s. d.).

Il requiert une bonne coordination succion-déglutition-respiration (Lau, 2007). Cette
succion est composée de mouvements d'écrasement et d'aspiration. Elle demande une tonicité
du muscle orbiculaire des lévres pour un bon effet ventouse et nécessite de pouvoir effectuer

une dépression intraorale, surtout lors de 1'allaitement au sein (Da Costa & Laurillot, 2021).

Différents critéres sont gages d'efficacité de l'allaitement. Selon Battut et al. (2015),
sont nécessaires : 1'éveil spontané et la recherche active du sein ou du biberon, un bon
mouvement de succion-déglutition avec des déglutitions audibles et fréquentes, mais aussi un
nombre de tétées suffisamment important (sept a douze toutes les 24 heures). Le confort du

parent est aussi primordial pour la réussite de I'allaitement.

Durant cette période d'allaitement, qu'il soit au sein ou au biberon, une prise de poids
réguliére est a surveiller. Dans le cas d'un allaitement efficace cette prise de poids doit étre

aux alentours de 200 grammes par semaine (Battut et al., 2015).

2.2.3 Allaitement au sein

L'allaitement au sein est le mode d'alimentation préférentiel pour le nourrisson. Selon
I'OMS, le lait maternel est d'ailleurs l'aliment idéal, recommandé jusqu'a I'dge de 6 mois
(Vandooren, 2021). En effet il posséde de nombreux atouts nutritionnels. La composition du
lait maternel correspond donc au mieux aux besoins nutritionnels nécessaires au
développement du nourrisson et a sa protection contre les pathogeénes (Lokombé Léké &
Mullié, 2004). Ensuite, cette composition du lait maternel va varier selon 1'age de 1'enfant et
I'heure de la tétée. Par exemple, le premier lait maternel, nommé colostrum, est important

pour la premiére immunité du nouveau-né (Vandooren, 2021).

De plus, cet allaitement au sein renforcerait l'attachement entre la mére et son enfant
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du fait de cette proximité physique. Or, cet attachement représente un besoin primaire du

nouveau-né (Legouais & Costiou, 2022).

Néanmoins, l'allaitement au sein requiert une trés bonne dépression intraorale (Da

Costa & Laurillot, 2021).

2.2.4 Allaitement au biberon

L'allaitement au biberon présente d'autres avantages. Il requiert une dépression
intraorale moins importante qu'au sein (Coste, 2021). De plus, il permet de controler la
quantité ingérée par le nourrisson, ce qui est plus compliqué a vérifier lors de l'allaitement au

sein (Vandooren, 2021).

Cependant cet allaitement au biberon stimule moins la musculature oro-faciale. De
méme, la tétine est moins malléable que le sein et le nourrisson peut plus difficilement

controler 1'écoulement du lait (Loras-Duclaux, 2010).

L'allaitement au biberon peut s'effectuer avec des préparations infantiles mais aussi
éventuellement avec le lait maternel si la mére tire son lait (Vandooren, 2021). Cependant
l'allaitement exclusif avec un tire-lait est trés colteux en énergie pour la meére et peut étre

synonyme d'inconfort (Coste et al., 2022).

2.3 Oralité secondaire et diversification alimentaire

2.3.1 Oralité secondaire : des changements morphologiques et physiologiques

L'oralité secondaire est apparentée a la diversification alimentaire. Contrairement a
l'oralité primaire qui est réflexe et se situe au niveau du tronc cérébral, 1'oralité secondaire est
corticale (Thibault, 2015). Elle débute avec le passage a la cuillére et demande un

apprentissage explicite (Battut et al., 2015).

Durant cette période, des modifications anatomiques sont observables chez le
nourrisson. Le larynx s'abaisse, la langue vient prendre davantage de place dans la cavité
buccale et le voile du palais vient obturer le nasopharynx Ces modifications anatomiques
s'accompagnent de modifications comportementales au niveau alimentaire (Abadie et al.,
2018). Le nourrisson va progressivement délaisser la succion de la cuillére pour venir malaxer

et mobiliser les aliments dans sa bouche.
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2.3.2 Principes de la diversification alimentaire

Vandooren (2021), rapporte que I'OMS définit la diversification alimentaire comme
¢tant « tous les solides et liquides autres que le lait maternel sauf les suppléments de
vitamines et/ou de minéraux, l'eau et les solutions de réhydratation orale ». Elle préconise le

début de cette diversification aux alentours de 4/6 mois.

Cette diversification est marquée par le passage a la cuillére avec des purées

(Vandooren, 2021). Le passage aux morceaux s'effectuera vers 8/9 mois (Guillerme, 2014).

Elle peut se faire via diverses méthodes. L'une d'elle est assez répandue et se nomme
la diversification menée par I'enfant (DME). C'est une méthode alternative de diversification
alimentaire ou l'enfant choisit I'aliment qu'il souhaite manger en le mettant lui-méme a la

bouche, sans cuillére (Bocquet et al., 2023).

D'apres les recommandations, il est préférable de débuter la diversification alimentaire
par les légumes puis les fruits et de poursuivre ensuite avec la viande, le poisson et le gluten
(Juchet et al.,, 2014). Au départ les quantités données seront faibles pour que I'enfant

s'approprie le gout (Vandooren, 2021).

Il est important de diversifier au maximum cette alimentation avant lI'age de 2 ans
puisque c'est une période « d'ouverture » ou le nourrisson va facilement s'adapter et apprécier

une diversité alimentaire (Juchet et al., 2014).

2.4 Impact des fentes sur l'oralité alimentaire

2.4.1 Trouble alimentaire pédiatrique : définition

La zone oro-faciale est entravée dans le cas des fentes, ce qui peut engendrer des
conséquences sur l'alimentation. Ces difficultés alimentaires sont d'ailleurs assez fréquentes
(Woods, 2018). Selon certains auteurs, elles peuvent se retrouver au premier plan des la
naissance et sont rassemblées sous le terme de trouble de l'oralité alimentaire (Michel et al.,

2018).

Ce trouble de l'oralité, aussi nommé trouble alimentaire pédiatrique (TAP) se
caractérise par une altération de l'alimentation orale depuis au moins deux semaines au regard
de ce qui est attendu selon 1'age. Ce trouble peut étre dii & une problématique médicale comme

la fente oro-faciale, qui peut parfois entrainer une incapacit¢ du nourrisson a se nourrir
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suffisamment en ne lui permettant pas une croissance optimale. Cette incapacité et ce défaut
de croissance peuvent constituer le critére d'inclusion dun TAP. Pour étre considéré comme
trouble alimentaire pédiatrique, i1l ne faut pas que les difficultés soient d'ordre

psychopathologique (Lecoufle & Lesecq-Lambre, 2021).

Dans le cas des fentes oro-faciales, il n'est pas prouvé que l'enfant présente plus de
risque que la moyenne de développer un trouble alimentaire pédiatrique en grandissant. La
sensorialité¢ de I'enfant porteur de fente n'est pas plus atteinte que dans la population générale.

11 s'agit plutdt de difficultés mécaniques pour mettre la succion en place par exemple.

2.4.2 Impact dans le cadre de l'oralité primaire

Le nouveau-né peut rencontrer des difficultés de succion-déglutition (Duarte et al.,
2016), et ce peu importe le type de fente. Une fente labiale isolée entraine généralement des
difficultés d'alimentation mineures mais malgré tout présentes. Cependant, une fente palatine
provoque des difficultés plus importantes notamment pour l'aspiration, entrainant parfois
I'¢touffement ou une croissance insuffisante (Kucukguven et al., 2020). En effet, un
nourrisson porteur de fente est davantage exposé a un risque de faible prise de poids puisqu'il
va devoir dépenser beaucoup d'énergie pour se nourrir (Nasar et al., 2017). De plus, le
nourrisson a d'importants besoins énergétiques durant sa premicre année puisqu'il a une

croissance exponentielle a cette période (Lokombé Léké & Mullié, 2004).

Dans le cadre de fentes labiales, la prise au sein peut s'avérer compliquée ce qui
impactera la prise de lait (Battut et al., 2015). En effet, il peut étre difficile pour les lévres de

créer une étanchéité autour du mamelon (Bessell et al., 2011).

Dans le cas de fentes palatines, la dépression intraorale n'est pas possible puisque des
fuites s'effectuent en dépit d'un palais fermé (Coste, 2021). Cela peut entrainer des problémes
respiratoires durant la tétée. Ces difficultés peuvent engendrer des vomissements ou encore
une toux lors de l'allaitement. Parfois le nourrisson peut avoir besoin de compléments

alimentaires. Il est aussi souvent stressé, avec un plus faible appétit (Nasar et al., 2017).

Dans tous les cas, la durée de la prise alimentaire sera considérablement allongée

(Bessell et al., 2011).
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2.4.3 Impact dans le cadre de l'oralité secondaire

La diversification peut aussi étre troublée du fait de cette anatomie non fonctionnelle

et provoquer des difficultés alimentaires.

En effet, pour une partie des nourrissons, la diversification va débuter avant méme la
chirurgie. Les conséquences sur l'oralité¢ primaire vues précédemment le sont donc toujours
lors de I'oralité secondaire. Le reflux nasal reste par exemple toujours possible a cette période

(Coste, 2021).

De plus, comme vu précédemment, les fentes touchant le maxillaire entrainent souvent
des problémes orthodontiques. Ces soucis dentaires peuvent alors impacter la mastication.
Quant aux fentes labiales, elles provoquent parfois des difficultés d'étanchéité labiale et de

prise a la cuillere.

Méme si des chirurgies ont déja eu lieu, celles-ci vont venir bouleverser le schéma
corporel de l'enfant (Chiffre-Bellec et al., 2011). L'enfant opéré va devoir se réapproprier son
corps, avec de nouvelles sensations et perceptions. De plus, il existe aussi des contraintes

post-opératoires qui peuvent entraver les explorations buccales par le nourrisson.

Finalement, la présence d'une fente peut donc entrainer des difficultés alimentaires.
Mais grace a un soutien et une prise en soins, il est possible de les améliorer (Coste et al.,

2022).

3 La prise en soins alimentaire des fentes oro-faciales chez le nouveau-né/nourrisson

3.1 Diagnostic des fentes

Ces fentes se développant lors de la grossesse, il semble alors important de les
diagnostiquer durant celle-ci afin de pouvoir accompagner le plus tot possible les parents.
D'aprés la Haute Autorité de Santé, trois échographies sont préconisées durant la grossesse

(Haute Autorité de Santé, 2016).

Le moment le plus propice au diagnostic de fente oro-faciale est 1'échographie du
second trimestre. L'échographie morphologique en deux dimensions serait suffisante pour
diagnostiquer une fente du palais primaire ou secondaire. Par ailleurs, I'échographie en trois
dimensions serait tout de méme bénéfique aux parents pour mieux se représenter la fente de

leur enfant mais serait aussi utile pour mieux déceler les fentes du palais secondaire. Malgré
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tout, les fentes ne sont pas toujours décelées en anténatal, notamment celles du palais
secondaire plus difficiles a diagnostiquer a 1'échographie (Dochez et al., 2015). Une fois le

diagnostic posé, un suivi notamment chirurgical se met en place.

3.2 Chirurgies

3.2.1 Chirurgies primaires

Les chirurgies primaires ont un objectif morphologique et fonctionnel afin d'assurer la
meilleure croissance possible a l'enfant. Différents protocoles opératoires existent et font
varier la chronologie ainsi que la date des opérations. Le protocole suivi a Nantes place la
premiere chirurgie autour des 6 mois de l'enfant avec la chéilorhinoplastie primaire et la
véloplastie intra-vélaire qui consistent en la fermeture simultanée de la lévre/ narine et du
voile (Talmant et al., 2016). La priorité est en effet donnée au systéme ventilatoire. D'autres

opérations devront étre pratiquées pour retrouver une anatomie fonctionnelle.

La seconde opération, qui consiste en la fermeture du palais osseux, n'aura lieu
qu'autour des 18 mois de I'enfant. Ensuite, la gingivopériostoplastie avec greffe osseuse va

avoir lieu entre 4 et 5 ans. Cette chirurgie se fera dans le cadre de fente alvéolaire.

3.2.2 Chirurgies secondaires

Plusieurs autres opérations pourront avoir lieu tout au long de la croissance de I'enfant
(Talmant et al., 2016). En effet, des chirurgies secondaires seront nécessaires pour venir
« corriger » les cicatrices et « déformations » restantes. Par exemple, I'enfant pourra, en fin de
croissance, avoir recours a des chirurgies orthognathiques en cas de mauvaise croissance
maxillaire (Paulus, 2014). De méme, les séquelles labio-nasales ou vélo-pharyngées pourront

étre atténuées par de nouvelles interventions chirurgicales (Talmant et al., 2016).

3.3 Prise en soins pluridisciplinaire

La prise en soins des fentes oro-faciales ne s'arréte pas a la chirurgie. Un suivi
pluridisciplinaire s'impose pour traiter les conséquences de la malformation mais aussi de la

chirurgie (Vanwijck et al., 2002).

Effectivement, les fentes peuvent avoir différentes conséquences qu'il va falloir
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prendre en soins. Il semble donc important que chaque professionnel intervienne selon ses

compétences pour permettre un suivi global de I'enfant (Lejeune, 2021).

Dans le cas de difficultés alimentaires, 'objectif sera d'apporter un meilleur état

nutritionnel mais aussi d'accroitre 1'appétence du nourrisson pour manger (Guillerme, 2014).

Pour faciliter cette prise en soins pluridisciplinaire il existe des centres de référence et
de compétence des maladies rares (Galliani et al., 2010). Ce réseau est nommé MAFACE
(Centre de Référence Maladies Rares et Centre Expert Fentes et Malformations Faciales). 11
est constitué¢ de 22 centres de compétence et d'un centre expert répartis sur le territoire

francgais (Réseau MAFACE, s. d.).

3.4 Prise en soins précoce en orthophonie

3.4.1 Intérét d'une prise en soins précoce en orthophonie

Les fentes ne sont pas toujours décelées avant la naissance, comme c'est parfois le cas
pour les fentes touchant exclusivement le palais (Abadie, 2003). Leurs diagnostics entrainent
un choc pour les parents qui peuvent se sentir désemparés face a leur nouveau-né. Il est alors
indispensable de les informer et de les accompagner le plus précocement possible
(Grollemund et al., 2012). En effet, la sensibilisation des parents a l'alimentation joue un rdle

important dans la croissance et le développement des enfants atteints de fentes (Wijekoon et

al., 2019).

Une prise en soins semble donc recommandée trés précocement pour pallier et
anticiper ces troubles impactant l'oralit¢ alimentaire. Or, l'orthophoniste est un acteur

privilégié dans la prise en soins de ces difficultés (Lecoufle, 2021).

De plus, cette prise en soins précoce permettra, parallelement a la prise en soins du
trouble alimentaire, de prévenir et d'éviter l'installation d'un trouble articulatoire (Trichet-

Zbinden et al., 2010).

3.4.2 Bilan orthophonique

Comme explicité dans le dictionnaire d'orthophonie (Brin-Henry et al., 2018), le bilan
orthophonique est une des compétences des orthophonistes, et ce depuis 1983. Il s'effectue sur

prescription médicale. Ce bilan est indispensable pour la mise en place du projet
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thérapeutique. A la suite de celui-ci un compte rendu vient confirmer ou non la nécessité d'une

prise en soins orthophonique et un diagnostic est posé.

A notre connaissance, aucun article scientifique n'explicite le bilan d'un nourrisson
avec des difficultés alimentaires dans le cas d'une fente. Cependant, il existe tout de méme des

informations relatives au bilan orthophonique des difficultés alimentaires du nourrisson.

Il faudra notamment veiller a la temporalité du bilan pour que le nourrisson soit dans
une phase d'éveil. De méme l'installation et la posture seront primordiales pour le déroulement

du bilan (Lecoufle & Lesecq-Lambre, 2021).

Ce bilan orthophonique est souvent initi¢ avec une anamnese détaillée qui permettra
d'échanger avec les parents sur leur enfant, leurs attentes, leurs inquiétudes et de connaitre
leur plainte. Suite a cet échange, 1'orthophoniste procédera a une observation active du
nourrisson a la fois anatomique et fonctionnelle avec une évaluation lors d'un repas mais aussi
hors repas. Cette évaluation devra étre globale mais aussi spécifique (Lecoufle & Lesecq-

Lambre, 2021).

Parmi ces observations hors repas, il faudra notamment préter attention a la
ventilation, au tonus et a la motricité, aux réflexes oraux, a la communication ou encore a la
sensorialit¢ (Lecoufle & Lesecq-Lambre, 2021). Il sera aussi trés important de regarder

'anatomie oro-faciale, surtout dans le cas d'une fente.

Lors de 1'évaluation pendant le repas, 1a encore différents points seront a explorer
comme l'installation, l'environnement, le type d'alimentation proposé et son déroulement
selon les habitudes. Des moyens d'alimentation alternatifs pourront étre testés lors du bilan

(Lecoufle & Lesecq-Lambre, 2021).

Finalement, cet acte indispensable sert de base pour la suite du projet thérapeutique. Il
constitue le premier contact et les prémices de I'alliance thérapeutique entre I'orthophoniste et

le patient.

3.4.3 Accompagnement

3.4.3.1 Pour apporter un soutien aux parents

Les parents ont divers besoins a différents moments de la vie de leur enfant. Nous

notons notamment un besoin de connaissances sur la pathologie, sur le traitement, sur
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comment l'expliquer a l'entourage mais aussi un besoin de soutien et d'accompagnement

(Adler et al., 2015). Certains parents se retrouvent désarmés face a leur enfant.

Par ailleurs, il est important d'informer et de soutenir les meéres dans leur choix

d'alimentation pour leur nourrisson (Coste et al., 2022).

Il est alors nécessaire d'intégrer cet accompagnement aux soins et de mettre en place

un programme rééducatif (Fathy & Attia, 2017).

3.4.3.2 Pour une meilleure alimentation du nourrisson

L'orthophoniste peut notamment mettre en place des méthodes d'alimentation adaptées
a chaque enfant (Loras-Duclaux, 2010). Ceci est primordial pour son développement (Duarte
et al., 2016). Dans ce cadre, et afin d'accompagner au mieux le patient, il est nécessaire pour

le professionnel de bien maitriser les différentes techniques efficaces (Michel et al., 2018).

L'orthophoniste va essayer d'améliorer la qualité de 1'alimentation a I'aide de différents
matériels existants comme des tétines adaptées par exemple. Différentes postures peuvent
aussi étre testées pour trouver la plus efficace. Des conseils sont donnés selon le type
d'alimentation du nourrisson (Lejeune, 2021). Une bonne alimentation va également permettre

un bon développement oral moteur (Nasar et al., 2017).

Enfin, au dela de l'aspect nutritif qu'évoque I'alimentation, celle-ci doit aussi
représenter un moment de plaisir pour l'enfant comme le parent (Coste, 2021).

L'orthophoniste a donc aussi un réle a jouer pour permettre de retrouver ce moment de plaisir.

Cette prise en soins fait partie des missions de 1'orthophoniste et est regroupée sous le
terme de « rééducation des anomalies des fonctions oro-myo-faciales et de 1'oralité », AMO

13,5 d'aprés la nomenclature générale des actes professionnels (NGAP, s. d.).

3.4.4 Formation des orthophonistes

Le référentiel de formation du certificat de capacité d'orthophoniste, publié¢ en 2013 au
bulletin officiel du n°32, explicite les différentes unités d'enseignement dispensées au cours
des cinq années d'études. Les fentes oro-faciales ainsi que l'oralité sont abordées lors du
module 5.4 dont le libellé est « troubles de l'oralité¢ » (Annexe 1). Le nombre d'heures
consacrées aux fentes varie d'un centre de formation a l'autre. De méme, la pratique clinique

au cours des stages influe aussi sur les connaissances acquises au cours de la formation
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initiale. D'aprés le référentiel de formation, les stages occupent une place plus importante en
durée que les cours magistraux ou que les travaux dirigés. Les pathologies vues ou non en

stage joueront donc sur la pratique orthophonique.

Au dela de la formation initiale, d'autres formations existent. Il y a notamment un
diplome d'université sur les fentes labio-palatines a Strasbourg (Annexe 2). Des formations
diverses abordent aussi les fentes oro-faciales ou encore l'oralité. Il existe notamment la
formation « Fentes faciales et incompétence vélo-pharyngée» de Cécile Chapuis,
orthophoniste au centre référent des fentes et malformations faciales de 1'hopital Necker. Il est
¢galement possible d'obtenir des informations sur cette thématique grace a différents articles

de littérature, des livres et ou encore certains mémoires.

De nombreux ouvrages existent donc sur les fentes oro-faciales ainsi que sur l'oralité.
Mais nous remarquons que peu d'ouvrages développent I'oralité alimentaire dans le cadre des

fentes oro-faciales. Ces deux aspects sont en effet peu abordés simultanément.

Finalement nous ne connaissons pas les besoins des orthophonistes pour la prise en
soins de cette patientele. De méme, il nous manque des informations plus concrétes quant aux

besoins spécifiques des parents.

METHODE

4 Objectifs du mémoire

Comme évoqué ci-dessus, malgré de nombreux écrits sur les fentes oro-faciales, peu
évoquent l'oralité alimentaire. Or, il est avéré que des difficultés alimentaires peuvent exister,

et ce dés la naissance.

La prise en soins de cette patientele est rare et souvent redoutée par les orthophonistes
du fait d'un manque de données théoriques et de pratique. Ce manque d'aisance a pu étre
constaté¢ lors de précédents mémoires mais également au cours d'échanges avec différents
orthophonistes lors de stages. Chapuis et al. (2015) évoquent aussi ce manque d'assurance de

la part des orthophonistes.

Notre mémoire a donc pour premier objectif de recenser les difficultés alimentaires
pouvant exister chez le nouveau-né/nourrisson porteur de fente de 0 a 1 an et d'effectuer un

¢tat des lieux des pratiques orthophoniques dans ce domaine via des questionnaires. Des
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entretiens viendront préciser les différentes méthodes existant pour accompagner ces patients.

Les résultats aux questionnaires ainsi que les entretiens aboutiront a la réalisation d'un
support a destination des orthophonistes pour la prise en soins de cette patientéle. La création
de ce support est le second et principal objectif de notre projet. Le but serait que davantage
d'orthophonistes se sentent aptes a prendre en soins ces nourrissons grace au support réalisé.
Ainsi, les nouveau-nés/ nourrissons porteurs de fentes et leur entourage bénéficieraient d'un

accompagnement précoce en ce qui concerne l'alimentation.

5 Elaboration des deux questionnaires

Afin d'évaluer la pertinence de notre projet et de nous donner des axes et pistes de
travail, nous avons réalis¢ deux questionnaires. Le premier questionnaire se destine aux

orthophonistes et le second aux parents d'enfants porteurs de fentes.
5.1 Mode de diffusion et forme des questionnaires

5.1.1 Mode de diffusion

Les questionnaires ont été créés sur la plateforme Lime Survey. En effet, elle est mise
a disposition par ’'université et respecte la loi RGPD (Réglement Général sur la Protection
des Données). Ainsi, elle permet que les données soient récoltées et traitées de fagon

anonyme.

La diffusion s'est effectuée via les réseaux sociaux. Le questionnaire destiné¢ aux
parents a été publié sur un groupe spécifique de parents d'enfants porteurs de fentes et via des
orthophonistes l'ayant transmis a leurs patients. Concernant celui destiné aux orthophonistes,
il a été diffus¢ a la fois dans un groupe de professionnels s'intéressant aux troubles
alimentaires pédiatriques afin d'atteindre des orthophonistes formés, mais aussi sur des
groupes d'orthophonistes plus larges pour toucher des orthophonistes qui ne sont pas

sensibilisés a cette pathologie.

5.1.2 Forme des questionnaires

Au préalable de chacun des questionnaires, une notice permet d'informer les

participants et de recueillir leur consentement libre et éclairé pour I'utilisation anonyme des
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données, conformément a la déclaration d’Helsinki (Annexe 3).

Les questionnaires sont divisés en différentes parties ce qui les rend plus clairs et
faciles a comprendre (Parizot, 2012). De plus, pour que chaque partie soit clairement

identifiée, un changement de page est effectu¢ a chacune d'elles.
Au sein du questionnaire se trouve une alternance de questions :

* Ouvertes : elles permettent l'expression libre du répondant. De plus, elles rendent le
questionnaire plus vivant et motivant et peuvent faire apparaitre des réponses

auxquelles nous n'aurions pas pensé (Vilatte, 2007).

* Fermées : elles peuvent étre a choix unique ou multiple selon les questions. Parmi les
questions uniques, certaines sont dichotomiques (oui et non). Ces questions permettent

une facilité de réponse pour le participant (Vilatte, 2007).

De plus, il est possible pour une grande partie des questions fermées de cocher la case
« autre » ou « je ne sais plus » si le répondant a une réponse différente de celles proposées ou
s'il ne se souvient plus de la réponse. Ces cases ont été ajoutées dans le but de ne pas fausser
les résultats avec une réponse aléatoire. De méme, certaines questions ne concernent pas
systématiquement tous les participants et sont donc facultatives. D'autres semblent au

contraire indispensables pour I'analyse des données et sont obligatoires.

5.2 Questionnaire destiné aux parents d'enfants porteurs de fentes

5.2.1 Intérét de ce questionnaire

Tout d'abord, nous avons établi un questionnaire destiné aux parents d'enfants porteurs
de fentes. En effet, les parents étant les premiers concernés par la prise en soins de leur enfant,
il était intéressant de recueillir leur témoignage quant a leur parcours. De plus, les parents sont
experts de leur enfant puisqu'ils vivent au quotidien avec lui. Ce questionnaire nous a donc
permis de recenser les difficultés rencontrées ou non pour I'oralit¢ alimentaire de leur enfant
selon le type de fente ainsi que le suivi qu'ils ont eu. De plus, les parents sont riches

d'expériences et de conseils pouvant étre utiles pour la réalisation de notre support.

5.2.2 Population

Ce questionnaire s'adressait donc a tous les parents d'enfants porteurs de fentes, peu
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importe I'age actuel de leur enfant. De méme, des parents de toutes les régions pouvaient y
répondre afin de pouvoir atteindre un maximum de parents et d'avoir une représentation de

cette patientele sur I'ensemble des régions.

5.2.3 Parties du questionnaire
Ce questionnaire a été divisé en 4 parties suivant un ordre logique :
* Partie A : La fente oro-faciale de votre enfant
* Partie B : L'alimentation de votre enfant
* Partie C : La prise en soins alimentaire de votre enfant

* Partie D : Votre ressenti en tant que parent

5.3 Questionnaire destiné aux orthophonistes

5.3.1 Intérét de ce questionnaire

Un deuxiéme questionnaire a destination des orthophonistes a été créé. En effet, il
nous paraissait indispensable de recueillir les différents points de vue des orthophonistes
quant a la nécessité de réaliser un support pour prendre en soins le nourrisson porteur de fente.
Ce questionnaire nous a tout d'abord permis de 1égitimer notre projet. Il nous a aussi permis
de savoir sur quels axes nous orienter selon les besoins exprimés par les orthophonistes pour
'accompagnement de ces patients. Il nous a également apporté une représentation des types

de fentes et des difficultés qu'il était possible de rencontrer lors des prises en soins.

5.3.2 Population

Afin d'avoir un point de vue global de la profession, notre questionnaire s'adressait a
tous les orthophonistes, peu importe qu'ils aient déja pris en soins ou non cette patientele et

peu importe leur région d'exercice.

5.3.3 Parties du questionnaire
Ce questionnaire a été divisé€ en 5 parties :

» Partie A : Votre situation professionnelle
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e Partie B : Vos connaissances sur les fentes oro-faciales et 1'oralité
» Partie C : La prise en soins de cette patientele

e Partie D: La réalisation d'un support pour la prise en soins alimentaire de cette

patientele

* Partie E : Remarques

6 Entretiens avec des professionnels formés

Suite a ce questionnaire, nous avons pu recontacter des orthophonistes ayant déja pris
en soins cette patientele et acceptant d'échanger autour de leur pratique. Nous avons
¢galement contacté une infirmicre puéricultrice spécialisée dans 1'alimentation des nouveau-
nés porteurs de fentes dans le but d'obtenir un maximum de renseignements sur la prise en

soins de ces nourrissons.

Ces échanges sont effectués par téléphone, suite a 1'envoi d'une notice d'information et
de consentement garantissant 1'anonymat des participants (Annexe 4). Il était prévu qu'ils

durent en moyenne 15 minutes et qu'ils soient ensuite retranscrits pour étre analysés.

Pour mener ces entretiens, nous avons préparé une trame de questions nous paraissant
pertinentes pour 1'élaboration de notre support (Annexe 5). Ces questions sont organisées en
catégories afin que l'échange ait un déroulement logique. Des questions sont posées
concernant le bilan orthophonique, I'accompagnement parental avec les besoins des parents et
les différentes techniques, le matériel utilisé ainsi que 1'évolution des séances. Des suggestions
plus larges sur notre support sont également questionnées. Cette trame a uniquement servi de
base pour les échanges. Des ¢léments supplémentaires pouvaient étre introduits selon les

informations que le professionnel avait a transmettre comme le préconise Demoncy (2016).

Ces appels téléphoniques semblaient étre le moyen le plus pertinent pour obtenir des
renseignements précis sur les pratiques orthophoniques concernant I'alimentation des

nourrissons porteurs de fentes.

En effet, ces informations cruciales apporteront de la matiére pour la réalisation de
notre support grace aux conseils de professionnels connaissant le domaine et ayant déja

exercé avec cette patientele.
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7 Elaboration du support

Suite a ces entretiens, nous avons pu commencer la réalisation de notre support destiné

aux orthophonistes.

7.1 Intérét du support

Ce support a pour objectif d'encourager et de guider les orthophonistes dans la prise en
soins alimentaire des nourrissons porteurs de fentes en apportant des éléments théoriques et
pratiques les plus exhaustifs possibles. Il est effectu¢ de facon a répondre au plus pres des
besoins des orthophonistes suite a leurs demandes évoquées dans le questionnaire. Ce support
a donc été rédigeé en fonction des retours des orthophonistes mais également des plaintes des

parents.

Plusieurs supports destinés aux orthophonistes existent déja pour la prise en soins des
fentes mais aucun ne détaille 1'alimentation et n'avait pris en compte les plaintes des parents.
C'est pourquoi notre support s'oriente vers ce domaine alimentaire et se veut le plus pratique

possible.

7.2 Population ciblée

Ce support s'adresse donc a I'ensemble des orthophonistes qui prennent en soins ou qui

souhaiteraient prendre en soins des nouveau-nés et nourrissons porteurs de fentes.

7.3 Sources utilisées pour la réalisation du support

Pour le réaliser, nous nous sommes appuyées sur les recommandations de la Haute
Autorité de Santé pour « I'élaboration d’un document écrit d’information a I’intention des
patients et des usagers du systeme de santé¢ » (Haute Autorité de Santé, 2008). Il n'existe en
effet pas de recommandations pour I'¢laboration d'un document a destination des
professionnels de santé. Malgré tout certaines recommandations nous semblaient pertinentes

dans celles concernant les patients et usagers de santé.

Concernant le fond de notre support, nous nous sommes appuyées sur la littérature
existante, notamment via des articles lus sur Science Direct ou Pubmed, ainsi que sur des
ouvrages comme les « Rééducation Orthophonique ». Nos échanges avec les professionnels

concernant leur pratique nous ont aussi servi pour rédiger le contenu.
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7.4 Diffusion

Pour que ce support atteigne un maximum de professionnels il sera diffusé sur les
réseaux sociaux dans des groupes dédiés aux orthophonistes. Il sera également envoyé par

mail a tous les orthophonistes ayant laissé leurs coordonnées lors du questionnaire.

RESULTATS

8 Résultats du questionnaire destiné aux parents

Les résultats aux questionnaires ont fait 1'objet d'une analyse descriptive. Seul les
données les plus pertinentes seront développées ici. L'intégralité des résultats aux
questionnaires est consultable en annexe (Annexe 6 et 7). La présentation des résultats suit le

méme ordre que celle du questionnaire.

8.1 Partie A : La fente oro-faciale de votre enfant

Quarante-sept parents répartis sur I'ensemble des régions ont intégralement répondu au
questionnaire. L'année de naissance de leur enfant se situe entre 2008 et 2022, avec plus de
55% des enfants nés depuis 2020. Pour 87% d'entre eux, le diagnostic de la fente a été posé
durant la grossesse. Les fentes non diagnostiquées avant la naissance touchaient

exclusivement le palais secondaire.

Le type de fente de leur enfant a également ét¢ demandé. Pour la majorité¢ des

répondants, la fente est labio-maxillo-palatine (76%).

8.2 Partie B : L'alimentation de votre enfant

Tout d'abord, nous avons questionné les parents sur le mode d'alimentation de leur
enfant. Pour 70% d'entre eux, l'enfant a été nourri au biberon. Une minorité de parents a

nourri son enfant exclusivement au sein (4%).

Puis nous avons demandé si ils avaient rencontré des difficultés pour 'allaitement qu'il

soit au sein ou au biberon. 77% des parents en ont rencontré.

Les parents ont pu lors d'une question ouverte développer le type de difficultés. Parmi
celles-ci, les parents expriment notamment des difficultés pour la succion, un manque d'aide

et de connaissances, une tétée longue et fatigante ainsi qu'une difficulté a trouver un matériel
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et une posture adaptés a leur enfant.

Nous avons ensuite posé la méme question concernant la diversification alimentaire
pour les parents concernés. Plus d'un tiers ont rencontré des difficultés lors de cette étape
(36%).

Nous avons également questionné les parents sur la période a laquelle ils avaient
débuté la diversification alimentaire. Ce début de diversification s'étend de 3 mois jusqu'a 11
mois pour le plus tardif. L'age qui semble le plus fréquent pour le début de la diversification
est 4 mois (46%). Plus de 80% des parents ont commencé la diversification entre 4 et 6 mois.
Certains parents ont spécifié¢ que cette diversification avait commencé juste apres la premicre
opération. Les parents ont ensuite pu exprimer le type de difficulté rencontrée lors de cette

diversification. Le reflux nasal est régulierement évoqué.

Face a ces difficultés concernant l'allaitement et la diversification, nous avons
demandé aux parents ce qu'ils avaient pu mettre en place dans une question ouverte. Les

parents évoquent l'adaptation des textures, I'adaptation du matériel et de la persévérance.

Puis nous avons demandé comment ils avaient pu trouver des informations pour les

aider (figure 2).
30% 27% 27%
25%
20% |
i 15% 15%
oD [+
11%
10%
g 4 - -
0%
ol u i
\"—'!-\{JE. s 5 4 & 'Z.\ésf &Q"’_' 1".'-5;" '?IQ{F ?“:}!\%
< & L 2] & 3 i
& | & CO €
q & & 4
& %
&

Figure 2 - Diagramme a barres représentant les proportions des différents moyens

d'informations des parents pour I'alimentation de leur enfant.

Nous constatons que les parents obtiennent les informations en premier lieu via le
chirurgien et les groupes de parents (notamment sur les réseaux sociaux) (27%). Des

informations sont aussi délivrée par le pédiatre, I'orthophoniste ou internet. Plus rarement, la
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source d'information vient de la puéricultrice ou d'associations.

Nous avons ensuite questionné les parents sur les chirurgies de leur enfant : le type
d'opérations subies et I'age. Pour I'opération de la lévre, la plupart ont eu lieu aux alentours de
6 mois. Il en est de méme pour l'opération du voile du palais. Pour le palais dur, les résultats

sont plus hétérogenes et s'étalent entre 6 et 36 mois.

Puis nous avons demandé comment les difficultés alimentaires avaient évolué¢ apres
les opérations. Dans environ la moitié des cas, les difficultés ont diminué mais sont restées
présentes aprés les opérations. Dans un quart des cas, les difficultés ont totalement disparu

(26%). Plus rarement, les difficultés ont augmenté (5%).

8.3 Partie C : La prise en soins alimentaire de votre enfant

Pour questionner la prise en soins de leur enfant, nous avons tout d'abord cherché a
savoir si les parents avaient pu bénéficier d'un accompagnement pour leur enfant. Dans
presque la moitié¢ des cas, les parents n'ont pas été accompagnés par un professionnel (49%).
Or, 95% des parents qui n'ont pas été accompagnés pensent qu'un accompagnement auraient

été bénéfique.

Nous leur avons donc demandé a quel moment ils auraient souhaité cet

accompagnement (figure 3).
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Figure 3 - Diagramme a barres représentant les proportions des périodes durant

lesquelles les parents auraient souhaité un accompagnement.

Nous remarquons que les parents auraient souhaité un accompagnement précoce, avec
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notamment 17% des parents qui auraient voulu un suivi anténatal. Presque un tiers des parents
auraient aimé un suivi dés la maternité et un quart lors du retour a la maison. Un quart

auraient également souhaité un accompagnement pour la diversification alimentaire.

Dans le cas ou un accompagnement a eu lieu, nous avons demandé par quel
professionnel il avait pu étre effectué afin de situer la place de I'orthophonie. L'orthophoniste
ressort dans 19% des cas. Les enfants ont pu également étre suivi par des puéricultrices,
chirurgiens, pédiatres et plus rarement par le médecin ou la sage femme. Dans presque un

tiers des cas cet accompagnement a eu lieu des la naissance (30%).

Nous avons également voulu savoir si les parents avaient entendu parler d'orthophonie

pour leur enfant. I1 se trouve que la moitié des parents n'en ont pas entendu parler (51%).

Pour ceux en ayant entendu parler, I'information provenait généralement du chirurgien

(52%) et moins fréquemment du pédiatre (23%).

Parmi les parents ayant pu bénéficier d'un accompagnement orthophonique, presque

un tiers ont eu des difficultés a trouver un orthophoniste.

8.4 Partie D : Votre ressenti en tant que parent

Dans cette partie nous avons laiss¢ le champ libre aux parents pour exprimer leurs
impressions sur le suivi de leur enfant. Les réponses sont assez disparates selon les parents.

Certains estiment avoir eu un trés bon suivi, d'autres non.

9 Résultats du questionnaire destiné aux orthophonistes

9.1 Partie A : Votre situation professionnelle

Cinquante-sept orthophonistes exercant sur I'ensemble des départements frangais ont
répondu au questionnaire. La majorité d'entre eux travaille exclusivement en libéral (94,7%)

et une petite partie a un exercice mixte (5,3%).

9.2 Partie B : Vos connaissances sur les fentes oro-faciales et 1'oralité

Nous avons tout d'abord questionné les orthophonistes sur les connaissances qu'ils

estiment avoir sur les fentes oro-faciales et I'oralité (figure 4).
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Figure 4 - Diagramme a barres représentant les proportions d'orthophonistes selon

leurs connaissances sur les fentes oro-faciales et l'oralité.

Nous constatons qu'environ la moitié des orthophonistes ayant répondu estiment
connaitre les généralités (56,1%). Plus d'un quart ne connaissent pas du tout ou seulement de

nom (28,1%). 15,8% estiment avoir de bonnes connaissances sur le sujet.

Nous avons ensuite souhaité savoir d'ou venaient ces connaissances. Pour la plupart,
elles proviennent de la formation initiale (41,2%). Mais les orthophonistes ont aussi pu
obtenir des connaissances via une autre formation (34,2%) ou également via la littérature

(14,7%) et les réseaux sociaux (11,8%).

Puis nous leur avons demandé s'ils se sentaient capables de prendre en soins des
nourrissons porteurs de fentes pour des difficultés alimentaires. La majorité ne s'en sentent

pas capables (63,2%).

Nous avons alors questionné la raison pour laquelle ils ne se sentent pas aptes a
accueillir ces nourrissons. Dans un tiers des cas, les orthophonistes n'ont pas de demande pour
cette patientele. Presque la moiti¢ des orthophonistes ne se sent pas a l'aise avec les fentes
oro-faciales (42%) et une partie ne se sent pas a l'aise avec l'oralité¢ (17,4%). Parmi les autres
raisons, nous retrouvons un orthophoniste qui a déja des collégues formés autour de lui ou
encore un orthophoniste qui s'estime a l'aise dans les 2 domaines séparément mais pas

combinés.

Pour faire suite a cette question et orienter la rédaction de notre support, nous avons
interrogé les orthophonistes sur 1'origine de leur manque de bagage pour cette prise en soins

(figure 5).
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Figure 5 - Diagramme a barres représentant les proportions des différents domaines

dans lesquels les orthophonistes manquent de bagage.

Les domaines qui ressortent davantage sont le manque de pratique sur les fentes
(31,5%) ainsi que le manque de piste de rééducation (22,8%). Dans les commentaires laissés,
certains orthophonistes évoquent le peu de patients concernés, la méconnaissance des
conduites a tenir avec un nourrisson porteur de fente, qu'elle soit syndromique ou non. Nous
retrouvons aussi au second plan un manque de données théoriques sur les fentes (15,7%), un
manque de pratique en oralité (13,4%) et un manque de matériel de bilan (11%). Plus

rarement les orthophonistes expriment un manque de données théoriques en oralité (5,5%).

9.3 Partie C : La prise en soins de cette patientéle

Nous avons commencé par demander aux orthophonistes s'ils avaient déja pris en
soins un enfant porteur de fente, peu importe son age. Un peu plus de la moitié¢ a répondu

«oui » (54,4%).

Nous avons ensuite demandé s'ils en avaient déja pris entre 0 et 1 an pour des

difficultés alimentaires. La plupart n'en ont pas rencontré (65%).

Pour les 35% restants, nous les avons interrogés sur l'orientation de la prise en soins
b

(figure 6).
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Figure 6 - Diagramme a barres représentant les proportions des différents axes de la

prise en soins alimentaire des nourrissons porteurs de fente.

Nous notons que la prise en soins portait aussi bien sur la diversification alimentaire
(35,6%) que sur l'allaitement (sein ou biberon) (40%). Nous remarquons que la prévention est
aussi un axe relativement fréquent dans la prise en soins. Les orthophonistes évoquent

notamment en commentaire le besoin de rassurer et d'accompagner les parents.

Puis nous avons questionné les orthophonistes sur le type de fente concerné par cette
prise en soins afin d'avoir une idée des fentes les plus fréquemment rencontrées. Nous
retrouvons l'ensemble des fentes mais plus particuliérement les fentes touchant le palais
secondaire : 30,2% de fentes vélo-palatines ; 20,8% de fentes vélaires et 20,8% de fentes

labio-maxillo-palatines.

9.4 Partie D : La réalisation d'un support pour la prise en soins alimentaire de cette

patientéle.

Afin de légitimer la réalisation de notre support, nous avons questionné les
orthophonistes sur l'intérét d'effectuer celui-ci. La quasi-totalit¢ en voit l'intérét (96,5%).

D'ailleurs, 89,5% souhaiteraient le recevoir une fois réalisé.

Pour que ce support correspondent le mieux possible a leurs attentes nous leur avons
demand¢ s'ils avaient des suggestions, des besoins particuliers ou des idées sur la forme et le
fond. De nombreux commentaires visibles en annexe ont été laissés (Annexe 7). L'importance

des schémas et des illustrations est notamment ressortie pour la forme. Pour le fond, les
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orthophonistes souhaitent surtout des éléments concrets et des informations pratiques.

9.5 Partie E : Remarques

Dans cette derniere partie, nous avons demandé aux orthophonistes s'ils avaient des
remarques plus globales sur notre sujet. Ces remarques sont consultables en annexe. Nous les
avons ¢également interrogés sur leur volonté d'étre recontactés pour échanger autour de leur

pratique.

10 Résultats des entretiens

Parmi les orthophonistes volontaires pour étre recontactés lors du questionnaire, huit
appels ont finalement été effectués. A ces appels s'ajoute celui de l'infirmi¢re puéricultrice,
soit neuf entretiens au total. Leur durée était variable selon la quantité d'informations que le
professionnel avait a transmettre. Ils se sont étendus de quinze minutes pour certains a plus

d'une heure pour d'autres.

Puis les différentes données recueillies lors de chaque appel ont été retranscrites. Afin
de controler 1'exactitude de ces retranscriptions et de notre interprétation, une vérification de

la retranscription d'un appel par le professionnel concerné a été effectuce.

Finalement, les réponses obtenues se sont révélées treés variables d'un professionnel a
l'autre, chacun ayant ses propres expériences. Cela nous a permis d'avoir une quantité
d'informations importantes a traiter et a mettre en lien avec les articles scientifiques pour

réaliser le support.

11 Contenu et diffusion du support

Grace a toutes les informations obtenues dans la littérature, lors des entretiens et dans
les questionnaires, nous avons pu réaliser notre support. Il a été créé sur le site Canva qui
permet d'effectuer une mise en page claire et attractive gratuitement. Il est disponible

intégralement en annexe (4nnexe 8).

Pour définir la mise en page et l'organisation des informations, nous avons
préalablement effectué une maquette de notre support comme recommandé par la Haute
Autorité de Santé pour « I'¢laboration d’un document écrit d’information a I’intention des

patients et des usagers du systéme de santé » (Haute Autorité de Santé, 2008).
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De méme, le contenu est clair et adapté aux orthophonistes avec une alternance entre
rédactions et illustrations. Pour que le contenu soit lisible, différentes parties ont été établies
et sont décrites dans un sommaire. Le but est que ce support soit pratique d'utilisation et

donne des informations concrétes aux orthophonistes.

Concernant son format, ce support est un pdf en A4. Ce format numérique est celui le
plus préconisé par les orthophonistes dans le questionnaire. Quant a sa taille en A4, c'est celle

qui nous paraissait la plus lisible et facile a utiliser.

11.1 Page de garde et sommaire

Le support débute par une page de garde qui permet de savoir directement a qui
s'adresse le support et quel va en étre le contenu. A titre informatif, nous y avons aussi
spécifié I'année de rédaction en précisant qu'il était effectué dans le cadre d'un mémoire de fin

d'études en orthophonie.

Un sommaire suit cette page de garde pour y décrire les différentes parties. Cela

permet aux orthophonistes de rapidement retrouver l'information qu'ils recherchent.

11.2 Données théoriques sur les fentes et 1'oralité

Suite aux résultats du questionnaire, il est ressorti que les orthophonistes manquent
d'informations théoriques sur les fentes (15,7%) mais aussi en oralité en plus faible proportion
(5,5%). La théorie sur les fentes est donc davantage développée au sein du support sous des

formats visuels.

Tout d'abord, de bréves explications sous forme de paragraphes permettent de

vulgariser ce qu'est une fente oro-faciale.

Puis, une frise chronologique regroupe les différentes étapes de la prise en soins,
notamment les différentes chirurgies effectuées d'aprés le protocole suivi a Nantes. Il est
d'ailleurs spécifié que ce calendrier opératoire est spécifique. Dans cette frise nous retrouvons
¢galement les caractéristiques principales ainsi que la chronologie de l'oralité primaire et

secondaire.

Ensuite, les différents types de fentes sont détaillées sous la forme d'un tableau avec
des illustrations pour les rendre plus concrétes. Cette méme configuration de tableau est

utilisée pour évoquer les conséquences des fentes sur l'oralité¢ afin que les orthophonistes
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puissent plus facilement faire du lien et rapidement s'y référer. Les autres conséquences ont

succinctement été évoquées a titre informatif et préventif.

11.3 Données pour la réalisation du bilan

11.3.1 L'anamneése

Dans cette partie, I'objectif était de regrouper I'ensemble des questions qui semblent
pertinentes a poser lorsque nous recevons un nourrisson porteur de fente pour des difficultés
alimentaires. Ces questions ont €té réparties en catégories : la plainte, la grossesse et

'accouchement, la fente et 1'alimentation qu'elle soit au sein, au biberon ou a la cuillére.

Nous y retrouvons également une explication sur I'importance de contrdler les courbes

de poids du carnet de santé et sur leur interprétation.

11.3.2 Les observations anatomiques et fonctionnelles

Ce bilan ne pouvant pas €tre coté par des €épreuves et par des normes, les observations

anatomiques et fonctionnelles sont primordiales.

Dans cette partie, I'orthophoniste peut retrouver l'ensemble des ¢éléments auxquels
porter attention concernant le comportement du nourrisson hors repas et durant l'essai
alimentaire. Il aiguille sur d'éventuelles difficultés a repérer au niveau de la sphéere oro-faciale,

de la sensibilité et du corps en général. L'intérét de la vidéo y est aussi expliqué.

11.4 Données pour l'accompagnement

11.4.1 Rassurer et accompagner les parents

Lors du questionnaire des parents, nombre d'entre eux ont exprimé le besoin d'étre
accompagnés et rassurés précocement. D'ailleurs 95% des parents qui n'ont pas été
accompagnés auraient souhaité un accompagnement. Une partie a donc été rédigée sur les
explications a transmettre aux parents et sur comment les rassurer. Au sein de celle-ci un
premier mot sur le réseau MAFACE a été effectué ainsi qu'une information sur l'existence de
l'association des porteurs de fentes faciales et leurs parents (APFFP) et de la plateforme allo-
ortho dans l'objectif de donner des contacts utiles et pertinents aux parents souvent en

demande.
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11.4.2 Techniques et matériels concernant l'allaitement au sein

Plus concretement, il existe du matériel et des techniques adaptés qui vont contribuer
au confort et a l'efficacité de I'alimentation du nourrisson. Ceux-ci sont développés dans les

prochaines pages du support.

Un encadré regroupe des généralités concernant l'alimentation. Elles concernent a la

fois l'allaitement au sein et au biberon.

Le reste de la page est dédié a l'alimentation au sein. Cette alimentation n'est pas
toujours envisageable en cas de fente. D'ailleurs seulement 4% des parents ayant répondu au
questionnaire ont nourri leur enfant au sein. Malgré tout, il paraissait nécessaire d'évoquer
cette alimentation recommandée et souvent désirée par les parents. Différentes techniques

alimentaires et postures y sont expliquées.

11.4.3 Techniques et matériels concernant l'allaitement au biberon

Au sein du questionnaire, 70% des parents ont nourri leur enfant au biberon. De plus,
lorsque des orthophonistes ont pris en soins des nourrissons porteurs de fentes, cela concernait
l'alimentation au biberon dans presque un quart des cas (24,4%). Il semblait donc primordial
de développer ce mode alimentaire. La encore des techniques, des postures et des
recommandations sont intégrées. Une partie sur les tétines a aussi été détaillée suite a la
plainte des parents concernant la difficulté pour trouver la bonne tétine. Une mise en garde sur
la tétine Haberman, parfois proposée en cas de fente, a été effectuée. Cette partie se compose

donc a la fois de conseils et de points de vigilance.

Un encadré sur les dispositifs alimentaires plus rares, comme le Dispositif d'Aide a la

Lactation ou le biberon cuillere, a été rédigé a titre informatif.

11.4.4 Techniques et matériels concernant la diversification alimentaire

35,6% des orthophonistes ayant pris en soins des nourrissons porteurs de fentes les ont
recus dans le cadre de la diversification alimentaire. De plus, un peu plus d'un tiers des
parents ont rencontré des difficultés a cette étape charniére. La diversification alimentaire

chez ces nourrissons est trés peu développée dans la littérature.

Pour cela, de nombreux conseils pratiques ont été développés dans le but de de donner

des pistes aux orthophonistes qui adapteront ensuite leur prise en soins au cas par cas.
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L'intérét de massages externes et endobuccaux a notamment ¢été expliqué pour la
désensibilisation et la mastication. Différentes suggestions de matériels y apparaissent de
facon non exhaustive : nounours paille, anneaux de dentition, petites brosses a dent... Des
conseils et informations plus générales sur la diversification chez les nourrissons porteurs de
fentes y sont indiqués. La diversification menée par l'enfant (DME) est notamment citée. Les
orthophonistes pourront se renseigner davantage sur cette option qui pourrait ou non aider le

nourrisson.

11.4.5 Déroulé, évolution des séances et informations sur les chirurgies

Une page supplémentaire pour l'accompagnement a été rédigée afin de transmettre aux
orthophonistes des renseignements concrets sur le déroulé des séances. Il est possible d'y
retrouver des informations sur la fréquence de la prise en soins et sur 1'Acte Médical
d'Orthophonie (AMO) correspondant. Il y a également des suggestions pour commencer et

poursuivre la prise en soins.

Suite aux nombreuses demandes de la part des orthophonistes lors des questionnaires,
nous avons aussi effectué un paragraphe sur ce qu'il est nécessaire de savoir ou de faire avant

et apres les chirurgies.

11.5 Eléments indispensables/ a retenir

Cette partie effectuée sous forme de post-it regroupe les différents points clés de la
prise en soins a garder en téte. Ce format rend l'information rapidement accessible et
prégnante. Un rappel est notamment fait sur le role de l'orthophoniste, sur les priorités de la

prise en soins et sur les centres MAFACE.

11.6 Bibliographie et annexes

Les principales références bibliographiques utilisées pour rédiger et illustrer le support
sont citées sur une page puisque le support sera diffusé indépendamment du mémoire. Cela
permet donc aux orthophonistes de savoir d'ou proviennent les informations. Des annexes ont

ensuite été introduites pour venir compléter les informations.

En effet, ce support n'étant pas exhaustif et limité a la prise en soins de 0 a 1 an, des

formations et liens pour en savoir davantage sur la suite de la prise en soins ont été ajoutés.
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De méme, quelques informations sur le réseau MAFACE ont été transmises puisque ce réseau

est incontournable pour la prise en soins de ces enfants.

Deux schémas ont également été ajoutés pour que l'orthophoniste puisse expliquer
l'origine de la fente oro-faciale mais aussi ses conséquences anatomiques et fonctionnelles aux

parents.

Dans le questionnaire, les orthophonistes évoquent le manque de matériel de bilan.
Ainsi la réalisation d'une trame de bilan a compléter semblait pertinente. Cette trame devrait
faciliter et orienter le déroulé du bilan. Elle est composée de réponses a rédiger ou a cocher.
Elle reprend l'ensemble des ¢éléments évoqués lors de la partie sur I'anamnése et sur les

observations a effectuer. Cela permet a I'orthophoniste d'y transcrire l'ensemble des

informations en ajoutant quelques notes supplémentaires grace aux espaces de notes libres.

Ce support ayant déja été wvulgaris€ pour é&tre accessible a I'ensemble des
orthophonistes, il ne paraissait pas indispensable d'effectuer un glossaire. Ce support n'est pas
exhaustif et les orthophonistes sont encouragés a recueillir d'autres informations, notamment

via les liens renseignés.

DISCUSSION

12 Rappel des objectifs
En France, 1 enfant sur 700 nait avec une fente oro-faciale (Bouallegue et al., 2021).

Une prise en soins pluridisciplinaire est alors nécessaire des la naissance et tout au
long de la croissance de l'enfant (Vanwijck et al., 2002). Le role de I'orthophoniste dans ce
suivi précoce est décrit et justifi¢ dans le Protocole National de Diagnostic et de Soins
(PNDS) des fentes labiales et/ou palatines (Centre de référence Fentes et malformations
faciales (MAFACE), 2021). Malgré tout, de nombreux orthophonistes ne se sentent pas armés

pour prendre en soins des nourrissons porteurs de fentes.

Différents supports existent déja pour les guider concernant le suivi langagier mais
aucun support ne concerne spécifiquement l'alimentation. Il paraissait donc nécessaire de

s'axer sur cette partie de la prise en soins.

Dans un premier temps il a fallu légitimer le projet. Pour cela il était nécessaire de

montrer que les parents rencontraient des difficultés au niveau alimentaire avec leur nouveau-
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né/ nourrisson et qu'ils avaient besoin d'un accompagnement. Parall¢lement il fallait aussi
savoir si les orthophonistes se sentaient aptes a prendre en soins ces nourrissons, ce qui les
rebutait et surtout si ils estimaient que la création d'un support leur serait bénéfique pour les
guider dans la prise en soins. Ces recueils d'informations se sont effectués au travers de deux

questionnaires.

Une fois ce projet considéré pertinent, il était important de recueillir des données plus
précises concernant la prise en soins de cette patientele aupres de professionnels formés. Pour

cela, différents entretiens téléphoniques ont été réalisés.

L'ensemble des renseignements obtenus au sein des questionnaires, dans la littérature
ainsi que lors des appels nous permettaient alors de réaliser notre support destiné aux

orthophonistes en respectant au plus pres leurs besoins et ceux des parents.

13 Discussion des résultats et de la réalisation des objectifs

13.1 Discussion des questionnaires

Tout d'abord, l'analyse des résultats aux questionnaires a engendré différentes

interrogations.

Lors du questionnaire destiné aux parents, nous remarquons qu'une grande majorité
d'entre eux a rencontré des difficultés pour allaiter leur enfant (77%) mais aussi pour effectuer
la diversification alimentaire (36,6%). Nous pouvons nous interroger sur la représentativité de
cette proportion. Est-ce réellement la proportion de parents en difficultés en France ou bien
les parents ayant répondu au questionnaire sont-ils ceux qui ont justement rencontré des
difficultés et souhaitaient les exprimer ? De méme, ces difficultés sont-elles uniquement dues
a la fente ou auraient-elles également été présentes chez l'enfant tout-venant ? Les détails
qualitatifs que les parents ont ensuite pu développer montrent finalement bien que ces

difficultés proviennent en grande partie de la fente.

Nous constatons aussi que seulement 4% des parents ont allaité au sein, mais nous ne
savons pas systématiquement si cet allaitement a été délaissé par impossibilité comme
'évoquent certains parents ou par choix. Il est donc difficile de connaitre réellement la

proportion de parents pour qui l'allaitement au sein était voulu mais impossible.

Nous remarquons €galement dans ce questionnaire qu'il n'y a pas de consensus quant
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au début de la diversification alimentaire qui peut se faire de 3 a 11 mois. De méme, ce
questionnaire refléte bien les différents types de protocoles chirurgicaux et montre la
variabilité des périodes d'opérations comme 1'évoquent aussi Chapuis et al. (2015). En effet
d'apres les renseignements des parents, la chirurgie de la levre s'étend de 10 jours a 12 mois,

celle du voile de 1 mois a 18 mois et celle du palais dur de 6 a 36 mois.

Ensuite, nous constatons que les parents obtiennent des informations par divers biais
pour les aider. Le fait que plus d'un quart d'entre eux (27%) recherchent des informations sur
des groupes de parents et qu'une partie (11%) se renseigne sur internet souléve un
questionnement. Recherchent-ils des informations par ce biais 1a car ils estiment ne pas en

avoir eu suffisamment de la part des professionnels de santé ?

Ce questionnement semble d'autant plus pertinent lorsque nous voyons que presque la
moiti¢ des parents (49%) n'ont pas rencontré de professionnels pour les accompagner alors
que 95% d'entre eux pensent qu'un suivi leur aurait été bénéfique. De plus, plus de la moitié
(51%) n'ont méme pas entendu parler d'orthophonie pour la prise en soins des difficultés
alimentaires de leur enfant. Cela souleve alors un autre questionnement: pourquoi
l'orthophoniste n'est-il pas évoqué dans ces conditions ? Le rdle de 1'orthophoniste aurait donc
besoin d'étre davantage reconnu et affirmé. Parmi les parents ayant voulu contacter un
orthophoniste, 15% expriment avoir eu des difficultés a en trouver un. Nous pouvons nous
demander si cette difficulté vient d'un manque d'aisance de la part des orthophonistes qui ne

se sentent pas capables d'effectuer ce suivi ?

C'est entre autres pour répondre a cette interrogation que nous avons également
effectué un questionnaire a destination des orthophonistes. Lors de ce questionnaire, nous
remarquons que 8,8% des orthophonistes ne connaissent pas du tout 1'oralité alimentaire chez
le nourrisson porteur de fente et que 19,3% la connaissent seulement de nom. Plus d'un quart
(28,1%) n'auraient donc pas de connaissances dans ce domaine ce qui pourrait les rebuter a
accepter un suivi. D'ailleurs, plus de 63% des répondants ne se sentent pas capables de
prendre en soins cette patientele, ce qui signifie que méme en ayant quelques connaissances
certains ne sont pas suffisamment a l'aise. Cela questionne donc sur la formation des
orthophonistes sur ce sujet et montre leur besoin d'obtenir des informations théoriques mais

surtout pratiques.

Malgré cette réticence, le questionnaire refléte pourtant bien la place de
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l'orthophoniste avec cette patientele puisque tous les types de fentes ont pu faire 1'objet d'un
suivi, de la fente labiale simple (7,5%) a la fente labio-maxillo-palatine (20,8%). Ces suivis
concernaient aussi bien la prévention (22,2%), I'alimentation au sein (15,6%) ou au biberon
(24,4%) et la diversification (35,6%). Ces résultats montrent alors que peu importe le type de
fentes, des difficultés peuvent exister et nécessiter une prise en soins. Ils montrent ainsi que

les difficultés ne sont pas nécessairement corrélées au type de fente qu'a I'enfant.

Pour les guider dans ce suivi, une grande partie des orthophonistes (96,5%) voient
l'intérét de réaliser un support. Les orthophonistes ont donc la volonté de s'informer davantage

sur cette prise en soins.

Les objectifs des questionnaires ont donc été atteints. En effet, le questionnaire destiné
aux parents montrent bien les nombreuses difficultés qu'ils peuvent rencontrer au niveau
alimentaire avec leur enfant et leurs différentes attentes concernant un accompagnement. De
meéme, les orthophonistes expriment clairement leur manque de bagage et leur souhait d'en

apprendre davantage, ce qui a 1égitimé notre projet de créer un support.

13.2 Discussion des entretiens

C'est dans ce but de réaliser le support que des entretiens avec des professionnels ont
¢été effectués en parallele de la revue de littérature. Les retranscriptions de ces entretiens ont
permis de montrer 1'étendue des possibilités pour la prise en soins et la diversité de matériels
existants. Elles nous ont montré les consensus et divergences de point de vue entre
professionnels. Nous pouvons donc nous interroger sur ces points de divergence. Existe-t-il
des matériels ou des techniques mieux que d'autres ? Ces différences ne sont-elles pas dues a
la diversit¢ de patients et de difficultés rencontrées ? Au dela des appels avec des
orthophonistes, 1'appel avec l'infirmic¢re puéricultrice s'est avéré plus spécifique concernant
l'allaitement ce qui nous a apporté des éléments précis qui ne sont pas forcément dispensés
lors de la formation initiale en orthophonie. Il a donc fallu sélectionner et trier les

informations en restant le plus exhaustif possible pour réaliser le support.

La encore, les objectifs de ces entretiens ont abouti puisque nous avons récolté un

grand nombre de données sur la prise en soins alimentaire de ces nourrissons.
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13.3 Discussion du support

Ce support a donc pu étre créé et regroupe un ensemble d'informations pouvant guider
l'orthophoniste dés le premier rendez-vous avec les parents. Il a été construit en partenariat
avec les professionnels et les parents pour répondre au plus pres possible de leurs besoins tout

en laissant la possibilité d'obtenir d'autres renseignements via des liens utiles.

Comme recommandé par la HAS pour «I'¢laboration d’un document é&crit
d’information a I’intention des patients et des usagers du systeme de santé », nous avons
veillé a également prendre en compte les recommandations professionnelles (ici le Protocole
National de Diagnostic et de Soins) pour faire le support (Haute Autorité de Santé, 2008). Le
fond du support contient des éléments les plus actualisés possibles. Notre support a donc été
effectué de la maniére la plus qualitative possible. De méme, nous avons fait en sorte d'utiliser

un vocabulaire adapté aux orthophonistes.

Nous avions initialement prévu d'intégrer au support des témoignages de parents
obtenus lors du questionnaire. Cependant, ces témoignages s'éloignaient des
recommandations professionnelles actuelles, nous avons donc préféré ne pas les inclure. En
effet, par exemple, de nombreux parents évoquent avoir agrandi le trou de la tétine pour
alimenter leur enfant. Cette pratique est pourtant déconseillée par les professionnels et dans la
littérature car elle peut provoquer des fausses routes. Cela nous questionne donc sur les
informations qui ont été transmises aux parents et sur les moyens qu'ils utilisent pour faire
face aux difficultés. Cela nous questionne aussi sur l'intérét de transmettre ou non dans le
support ces témoignages qui reflétent malgré tout la réalité. Nous avons préféré nous en tenir

aux recommandations par crainte de proposer des méthodes a risques pour I'enfant.

Malgré quelques changements, I'objectif principal de ce mémoire qu'était la réalisation
d'un support destiné aux orthophonistes pour la prise en soins alimentaire des nouveau-nés et

nourrissons porteurs de fentes de 0 a 1 an a été mené a terme.

Finalement, cette étude a permis la réalisation de différents objectifs. Elle a également
soulevé divers questionnements et montré des aspects positifs pour guider les orthophonistes
de facon théorique et pratique. Cependant, des limites sont tout de méme notables sur la

méthodologie utilisée.
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14 Limites de 1'étude

14.1 Limites des questionnaires

Tout d'abord, nous constatons que la plupart des orthophonistes ayant répondu sont des
orthophonistes déja sensibilisés et intéressés par le sujet ce qui a pu biaiser les résultats. Il en
est de méme pour le questionnaire destiné aux parents ou il est possible de supposer que la
plupart des parents ont répondu car ils étaient sensibilisés et touchés par le sujet. La

représentativité de nos échantillons est donc possiblement biaisée.

Concernant le nombre de réponses aux questionnaires (47 pour les parents et 57 pour
les orthophonistes), nous aurions souhaité obtenir quelques réponses supplémentaires pour
étre davantage représentatifs de la population. Nous étions cependant limités par le fait que
cette malformation soit rare et atteigne donc peu de participants potentiels. De plus, nous
tenions a effectuer une analyse qualitative avec de nombreuses questions ouvertes. Cette

analyse n'aurait pas pu étre faite correctement avec un trop grand nombre de répondants.

Ensuite, les questionnaires informatisés ont permis de gagner du temps et de limiter
les efforts pour collecter les données (Butori & Parguel, 2010). Cependant ce mode de
questionnaire en ligne, qui est un mode de collecte auto-administré, a des limites. En effet,
cela aboutit a des réponses de moins grande qualité et a davantage de non-réponses ou de « je
ne sais pas» (Butori & Parguel, 2010). De plus, il a pu exister des artefacts du
questionnement, c'est a dire que les répondants sont davantage attentifs aux liens entre les
questions qu'au contenu proprement dit de leurs réponses a ces questions. Ceci a pu jouer sur
l'aspect qualitatif des réponses. Mais cette passation en ligne montre un biais de désirabilité

sociale minime du fait que le répondant soit a distance.

Concernant cet aspect qualitatif voulu lors de questions ouvertes, celles-ci ont aussi pu
provoquer un comportement d'évitement du répondant qui peut ne pas remplir, ou que
partiellement la réponse. De plus ces questions donnent lieu a des informations parfois
ambigués a traiter (Vilatte, 2007). La qualité des réponses et de l'interprétation a donc pu étre

altérée.

14.2 Limites des entretiens

Les entretiens avec les orthophonistes ont ¢galement montré plusieurs biais. Ils se sont
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effectués en direct mais a distance, le professionnel n'était donc pas présent ce qui ne nous a
pas permis de voir les réactions aux questions et donc de cerner une éventuelle
incompréhension. Cette absence de communication non verbale a pu altérer l'interprétation

des questions mais aussi des réponses (Demoncy, 2016).

De plus, par téléphone il n'était pas possible de maitriser le lieu des entretiens. Le
répondant n'était donc pas systématiquement dans de bonnes conditions ce qui a pu

bouleverser la transmission d'informations.

Ensuite, le fait d'avoir le professionnel en direct provoque un biais de désirabilité
sociale de la part du professionnel qui souhaite donner une réponse au plus pres de celle
attendue (Butori & Parguel, 2010). Ces entretiens ont aussi mené a une subjectivité dans
l'interprétation et dans les informations transmises par les professionnels. C'est pour limiter ce

biais qu'une retranscription a été validée par 1'un des professionnels.

Enfin, dans un souci d'anonymat, les entretiens n'ont pas été enregistrés et malgré une
retranscription la plus compléte possible, des ¢léments ont indéniablement été omis

(Demoncy, 2016).

14.3 Limites du support

Le support, qui découle de la littérature, des réponses aux questionnaires et des

entretiens téléphoniques, contient aussi inévitablement certaines limites.

Pour commencer, la nomenclature des fentes est diverse (Dochez et al., 2015). Le
terme oro-facial était celui permettant d'englober I'ensemble des types de fentes et a donc été
retenu. Malgré tout, d'autres termes auraient pu €tre utilisés et se seraient avérés plus parlants
pour les orthophonistes comme le terme générique de « fente labiale et palatine ». Ce terme

est d'ailleurs plus couramment utilisé.

De méme, le support concerne les nouveau-nés et nourrissons de 0 a 1 an. L'ajout de
cette tranche d'age limitée sert a déterminer la population exacte (Vilatte, 2007). En effet, le
terme nouveau-né ou nourrisson n'est pas forcément défini et interprété de la méme fagon par
deux personnes. Cette tranche d'age a donc été choisie car elle regroupe a la fois la période de
la naissance, de l'allaitement et le passage a la diversification. Il semble aussi que cette
période soit celle ou les parents rencontrent le plus de difficultés. Malgré cette limite d'age, ce

support pourra servir a des enfants plus agés.
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De plus, nous n'avons pas évoqué dans ce support les syndromes dans lesquels nous
pouvons parfois retrouver une fente. En effet, d'autres difficultés alimentaires peuvent exister
chez ces enfants, ce qui aurait ajouté une conséquente charge de travail et des difficultés
n'ayant pas spécifiquement la fente pour origine. L'orthophoniste utilisant le support devra
donc veiller a se renseigner via d'autres sources s'il re¢oit un enfant ayant une fente dans le

cadre d'un syndrome plus complexe.

Une autre limite de ce support est I'accessibilité. Sa diffusion sur les réseaux sociaux
lui permettra d'étre visible sur une période de temps restreinte puisque les publications
s'accumulent rapidement. Une rediffusion quelque temps aprés la premicre pourrait étre
envisagée. L'accessibilité sera aussi limitée aux orthophonistes disposant des réseaux puisque

ce support est uniquement informatisé.

Les illustrations sont ¢galement une des limites. Ce sont principalement des schémas
qui sont peut-étre moins parlants que de réelles photographies. Ce choix s'est fait dans un

souci éthique.

Concernant le fond du support, les données transmises sont valables a 1'heure actuelle.
Mais la recherche et les méthodes évoluent rapidement. Ainsi, certaines données de notre

support pourraient &tre désuetes dans quelque temps.

Enfin, malgré les recommandations de la HAS (Haute Autorité de Santé, 2008), nous
n'avons pas évalué I'impact du document auprés des orthophonistes. Cependant, nous avions
pris soins auparavant d'analyser et de récolter I'ensemble de leurs attentes sur ce support lors

du questionnaire.

15 Intérét de I'étude et perspectives

15.1 Intérét

Certes ce projet contient des biais et des limites dans son €laboration mais il présente

tout de méme plusieurs intéréts.

Ce mémoire montre tout d'abord que les parents ont la nécessité d'obtenir des
connaissances et des techniques appropriées et précises pour I'alimentation de leur nourrisson
porteur de fente. Ils ont de nombreuses questions et préoccupations (Nasar et al., 2017). Ces

questions et préoccupations, mais surtout les difficultés rencontrées ont pu étre objectivées
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grace a un questionnaire.

Pour faire face a ces difficultés, une prise en soins semble donc nécessaire. D'ailleurs,
dans leur étude, Nasar et al. (2017) justifient l'intérét d'un suivi qui permet d'améliorer les
connaissances et les pratiques des meres concernant l'alimentation de leur enfant atteint de
fente labiale et palatine. De leur co6té, Coste et al. (2022) soulévent également 1'importance
d'informer et de soutenir les méres dans leur choix d'alimentation pour leur enfant. Chapuis et
al. (2015) montrent alors la nécessité d'une prise en soins orthophonique précoce pour
l'alimentation. Dans ce cadre, notre ¢tude a permis de replacer et affirmer le rdle de

l'orthophoniste aupres de cette patientele.

Enfin, I'aboutissement majeur de ce mémoire est la co-construction d'un support qui
prend en compte a la fois les besoins des parents mais ¢galement ceux des orthophonistes. Ce
support regroupe des informations théoriques issues de la littérature mais aussi des
informations pratiques et concreétes comme le préconise la Haute Autorité de Santé dans ses

recommandations (Haute Autorité de Santé, 2008).

Méme si les orthophonistes ne se sentent a ce jour pas préts pour recevoir ces
nourrissons, ils ont quelques clés en main pour se renseigner et étayer leur formation. Ils

auront tout au moins €té sensibilisés et informés de leur role aupres de cette patientele.

D'ailleurs, cette sensibilisation va de pair avec la premicre journée nationale des fentes
faciales qui a lieu cette année, le 17 mai 2023. Cela montre la volonté d'une plus grande

reconnaissance de cette malformation et de sa prise en soins.

15.2 Perspectives

Suite a I'ensemble des résultats obtenus, nous constatons que certaines perspectives

sont envisageables pour compléter ce travail.

Il semblerait désormais important de sensibiliser le personnel des maternités en
contact avec des nouveau-nés et nourrissons porteurs de fentes. En effet, 51% des parents
n'ont pas entendu parler d'orthophonie pour les difficultés alimentaires de leur enfant. Il serait
donc pertinent de mettre en avant le role de l'orthophoniste en effectuant une information
aupres des autres professionnels que peut rencontrer l'enfant. Cela permettrait que ces
nouveau-nés et nourrissons soient rapidement orientés et bénéficient d'une prise en soins

orthophonique.
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Ensuite, I'¢tude actuelle se limite a 1'oralité alimentaire du nourrisson jusqu'a un an.
Or, plus de la moitié des parents expriment bien le fait que des difficultés peuvent persister
apres la chirurgie. De plus, le Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) reconnait
l'orthophoniste comme un acteur de la prise en soins dés la période néonatale mais également
a toutes les autres étapes de la vie de I'enfant (Centre de référence Fentes et malformations
faciales (MAFACE), 2021). Des études pourraient donc venir s'intéresser a l'oralité
alimentaire chez l'enfant plus 4gé en venant explorer d'éventuelles difficultés alimentaires plus

tard dans la croissance.

CONCLUSION

Ce mémoire s'intéresse aux nouveau-nés et nourrissons porteurs de fentes oro-faciales.
Cette malformation considérée comme rare touche tout de méme un enfant sur 700. Elle peut
avoir un retentissement important sur le développement de l'enfant et notamment sur son

alimentation.

C'est pourquoi une prise en soins précoce et pluridisciplinaire est recommandée.
L'orthophoniste a pleinement son réle dans cet accompagnement comme le mentionne le

PNDS des fentes labiales et palatines et le référentiel de formation des orthophonistes.

Afin de guider les professionnels souvent réticents a prendre en soins cette patientele

par manque d'information et de pratique, nous avons réalisé un support qui leur est destiné.

Pour ce faire, des questionnaires ont été élaborés dans le but de recueillir les besoins et

attentes des orthophonistes mais aussi des parents.

Le questionnaire destiné aux parents nous a permis de mettre en exergue les difficultés
alimentaires qu'ils rencontraient avec leur nourrisson porteur de fente. Il a également montré

'hétérogénéité des prise en soins et la demande des parents d'étre davantage accompagnés.

Le questionnaire destiné aux orthophonistes a 1égitimé 1'intérét d'effectuer un support

et nous a renseignés sur les axes a adopter pour la réalisation de ce guide.

Puis, la démarche qualitative des entretiens téléphoniques avec des professionnels

nous a éclairés sur les spécificités de la prise en soins alimentaire de ces nourrissons.

L'ensemble des informations obtenues, ajoutées a la revue de littérature effectuée nous

ont permis de créer un support clair, adapté aux besoins et facile d'utilisation.
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Ce support regroupe a la fois des informations théoriques sur les fentes et l'oralité
alimentaire chez le nouveau né et le nourrisson de 0 a 1 an, des informations pratiques pour
réaliser le bilan et mener une prise en soins mais aussi des liens utiles pour enrichir davantage

ces connaissances.

Ce projet pourrait éventuellement se poursuivre dans le but de s'intéresser a l'oralité
alimentaire chez des enfants porteurs de fentes plus agés. Un travail de sensibilisation auprés
des professionnels en contact avec ces nouveau-nés serait aussi pertinent & mener pour faire
connaitre le réle de l'orthophoniste et prévenir des potentielles difficultés que cette patientéle
peut rencontrer. Enfin cette sensibilisation permettrait également de mettre 1'accent sur la prise

en soins pluridisciplinaire, en particulier avec le réseau MAFACE.
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Annexe 1: Extraits du bulletin officiel n°32 du 5 septembre 2013 concernant

I'enseignement des fentes oro-faciales

B -0 s Bulletin officiel n® 32 du 5 septembre 2013

Unité d’Enseignement N°5.4.1 : Données générales concernant ['oraliteé,
les fonctions oro-myo-faciales et leurs troubles

Semesire : 4 Compétences : N"1-2-5-8
Nombre d’heures CM : 20 TD : 15 TPE : 3%

Nombre ECTS : 4

Pre-requis

UE 1.1.3 Développement du langage et psycholinguistique

UE 1.2.4 Psychologie clinique, psychanalyse et psychopathologie
2.3 ORL

3 Sciences physigues et technigues

Objectifs
- ldentifier les aspects développementaux. congénitaux et'ou acquis, des fonctions oro-myo-
faciales

- Comprendre la notion d'oralité et les corrélations avec 'ensemble des fonctions oro-myo-
faciales

- Identifier les dysfonctions oro-myo-faciales

- Connaitre les thérapeutiques médicales et chirurgicales concernant le fraitement de certains
troubles associés aux fonctions oro-myo-faciales

- Connaitre les stratégies thérapeutiques orthodontiques

- Maitriser la terminologie orthodontique

Eléments de contenu
- Présentation des fonctions ore-myo-faciales
- Aspects développementaux de oralité verbale et alimentaire; concept de dysoralité
- Analyse de la fonction vélo-tubo-tympanigue et identification de ses dysfenctionnements
- Analyse de la déglutition fonctionnelle et dysfonctionnelle
- Analyse des dysphagies et aphagies
- Les fentes labio-palatines et autres atteintes vélo-pharyngées
- Llintervention erthodontique
- Les differentes interventions médicales, chirurgicales et orthopédiques
- Les paralysies faciales périphériques et leurs traitements palliatifs

Recommandations pédagogiques Modalités d'évaluation
Cet enseignement doit permetire a I'étudiant d'acquerir | Epreuves écrites et/ou orales
les connaissances nécessaires a une démarche
diagnostique pluridisciplinaire. Criteres d'évaluation

Compréhension des concepts et assimilation des
connaissances

Intervenants

Universitaires des disciplines concernées
Formateurs en orthophonie
Professionnels
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B -0 s Bulletin officiel n® 32 du 5 septembre 2013

Unité d’Enseignement N°5.4.2 : Bilan et évaluation des troubles de l'oralité et des fonctions oro-

myo-faciales

Semestre: 6 Compétences : N*1-2.4 6.8

Nombre d’heures CM : 10 D : 20 TPE : 40

Nombre ECTS : 3

Pré-requis
UE 5.4 .1 Données générales concernant l'oralité, les fonctions oro-myo-faciales et lewrs troubles
UE 4.2 Bilan et évaluation en orthophonie

Objectifs
- Analyser et évaluer une situation clinique

- Elaborer un diagnostic orthophonique et un pronostic

- Déterminer les axes thérapeutiques

- Expliciter les conclusions du bilan orthophonique

- Metftre en ceuvre des démarches de conseil et d'expertise

- S'inscrire dans une démarche pluriprofessionnelle

Eléments de contenu

- Conduite d'entretien. recueil des données anamnestiques et de la plainte

- Outils et méthodes d'évaluation

- Recueil et prise en compte des données comportementales, psychoaffectives et
environnementales

- DObservation et analyse clinigues des troubles de l'oralite et des fonctions oro-mye-
faciales

- Examen d'autres fonctions cognitives

- Evaluation des capacités préservées et/ou mobilisables pour l'intervention

- Elaboration du diagnostic et du diagnostic différentiel

- Elaboration d'un pronostic

- Propositions d'axes thérapeutiques

- Transmission des informations et annonce du diagnostic orthophenique

- Drientation, conseils et expertises

- Spécificité de la rédaction du bilan orthophonique

- Indications et modalités de recours a d'autres professionnels

Recommandations pédagogiques Modalités d'évaluation
Cet enseignement doit permettre a Fétudiant de Epreuves écrites et/ou orales
repérer les troubles oro-myo-faciaux et de l'oralité,
leurs différents impacts et leurs conséquences Critéres d’évaluation
choisir une démarche diagnostique adaptée et la - Pertinence des questionnements cliniques,
metire en ceuvre. rigueur de 'analyse et cohérence des liens
Les enseignements dirigés peuvent s’appuyer sur theorico-cliniques
des situations observées en stage. - Qualité de la réflexion clinique
- Qualité de la présentation

Intervenants

Fermateurs en orthophenie
Professionnels
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B.

0 s Bulletin officiel n® 32 du 5 septembre 2013

Unité d’Enseignement N°5.4.3 : Infervention orthophonique dans le cadre des troubles de l'oralité

et des fonctions oro-myo-faciales

Semestre : 7 Compétences : N"2-3 45710

Nombre d’heures CM : 5 TD : 25 TPE : 40

Nombre ECTS: 3

Pré-requis
UE 5.4.2 Bilan et évaluation des troubles de l'oralité et des fonctions oro-myo-faciales

Objecti

fs

Maitriser les différentes approches théoriques d'intervention orthophonique

Mettre en ceuvre un projet thérapeutique

Acquérir et développer des outils et des gestes d'intervention dans |e traitement des fonctions oro-
myo-faciales

Mener une démarche de prévention et d'accompagnement des aidants

Efaborer et metire en ceuvre une démarche d'education du patient

Evaluer lintervention orthophonigue

Metire en ceuvre des démarches de conseil et d'expertise

S’inscrire dans une demarche pluriprofessionnelle

Eléments de contenu

Differentes approches et outils de l'intervention orthephonique dans le traitement des
troubles oro-myo-faciaux et de l'oralité
Differentes approches et outils de lintervention orthophonigue spécifique dans les troubles de
I'oralité et des fonctions oro-myoe-faciales dans le cadre de grands syndromes
Mise en ceuvre d'un projet thérapeutique
Prévention
ducation du patient et accompagnement des aidants
Evaluation de l'intervention orthophonique
Crientation. conseils et expertises
Indications et modalités de recours 4 d'autres professionnels

Recommandations pédagogiques Modalités d’évaluation
L'enseignement doit permetire a I'étudiant d'acquérir | Epreuves ecrites et/ou orales

une vision globale de lintervention orthophonigue

dans les troubles oro-myo-faciaux et de l'oralité Critéres d'évaluation

auprés du patient et de son entourage, - Pertinence des questionnements cliniques,
rigueur de I'analyse et cohérence des liens

Les enseignements dirigés peuvent s'appuyer sur théorico-cliniques

des situations observées en stage. - Qualité de la réflexion clinique

- Qualité de la présentation

Intervenants
Formateurs en orthophonie
Professionnels
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Annexe 2 : Diplome d'Université (DU) sur les fentes labio-palatines de Strasbourg

Diplome d'université : Fentes labio palatlnes—

Approches thérapeutiques pluridisciplinaires

PERSONNES CONCERNEES ET PRE REQUIS

ammwnbwabmsumrradermmmdmwwmmpémwﬁm
rémﬁﬁﬂmmtmmwxmmmdmmm, i we deces mémes discipines dans le pays gu
la

La participation & ceffe famation ne nécessite pag de pre-requis specifiques au regard du public suguel elle 5 'adresss,
MUDAL!TES D'ADMISSION

Pour les dossiers de candidatures, envoyer CV, dipldme et lettre de motivation (voir « renseignement et inscriptions #). Les dossiers seront
examingés par |'éouipe pédagogique mise en place.

OBJECTIFS ET POINTS FORTS DE LA FORMATION

Le traltement da cette maformation congéntale fait appe!l aux soins successis et combings de chiurgiens, dinfirmigres, d'arthodontistes,
d'ofthophonistes, de chirungiens-dentistes, o' ORL, de payehiatres et de psychologues. Airel, fa prise en charge se doit d'élre mukidsciplinare
at transdiscipinaite dés le plus jeuna Age tu patient et ca, Usqu'E Mge adule,

Ca dipidme a pour but de compliter ou de mettre & jour las connaissancas des spécialstes concemdés en définissant les grandes lignes d'ure
prise en chamge thémpeutique & psychoingigue.

Les points forts : Ca DU s'appuie des ducem.msdaﬁﬂhmo!ducmnpﬂmca
MWWMS[CMHG&COMRM&FM&G{OML‘ igr idiscipli de cette logie est assurée par prés de
pour keur
COMPETENCES A L'ISSUE DE LA FDRMAT[ON
Connslre et malliser lss pricipes magirs de s pr 18 dentare de loules s lomes de lantes labio-palstines,
|deniher oz ditficuliés at - do Qes pahents susceptives oo cormpliquer une prise en charge midioo-chinrgicae:
Planifier des dels & [ ige adul .| a/ec s miles aoteurs de sanlé,
PRUGRAMME
de deux et de trois & choisir pami 6 prop

Paubpmgmm@dﬁlallésermsfa\m fichas programme de chaque moduls.
Module 1 obligatoire : Chirurgles primaires des FLP (28h en présentiel du 10 au 13 jamier 2023).
Maduls 2 optionnel - Accompagnement et soins nfirmiers dans la prss an charge des FLP de la période antératale A la fin de la smoissance 210 an
distanciel du 18 rvier au 10 Ewner 20235
Morduke 3 aptanng - Apperl peychalogique dane ke piise en chisge des FLP (210 e distancid du § mars au 10 sl 2023),
Maodule 4 optionne : Pres en chage = oes FLP dis T & Fadute (21h en distanciel du 15 mars au 15 awi 2023),
Maodule § optionnal : Contribution de "orthodontie @ fratemants des FLP (210 en pragentiel du 16 au 18 mars 2023}
Mexduie § oplionng - Aspecls développemnentaux el géndliues des FLP (Z1h en distanced du 24 aul su 26 mal 2025),
Maduie 7 optionne R#\nbﬂrﬂms prathiiziues des FLP 21h en présental du 04 au 06 mai 2023),
Module & des FLP {28h on présentiel du 27 au 30 |uin 2023).
Modules en présantiel s 1, 5 Tets

b
Le volume dm;mmammmmhamm hmihn dasoptiunsclnishn.
Pour le programme détaillé se reporter aux fiches prog chaque

METHODES PEDAGOGIQUES
Ensaigraments théonques et enssgnements pratiques qul comprennent de nombreux cas cliniques, des technigues novantes comme des
chirurgies en direct ou des travaux pratioues Sur modsks.

CONTROLE DES CONNAISSANCES
Obtention de la maoyenne aux épreuves écries ot validation des quiz proposés & MNssue des modules a distance.

ORGANISATION DE L'ENSEIGNEMENT A DISTANCE
Lenssignement a distance se déroule sur une platsforme numénique (Digital Ui pridégiant 'accompagnement pédagonicue et lassistancs
mchr!qus Les sambrs n'rcﬂ.quumtde la part du stagiain
MEEE & ity sur i i o, d ste) ans que B salsation de plsiers guiz
J‘JCMl il cher wmu I'ancrage des connalssances, Le stagiaie peut réakser ons activités & san rythme pendant s durde dis module ;
b participation & des réunions en-classe vitualio {date selon jes modules) © courm e direct svec micro et webcam pour favoriser B titoral et jes

échanges
Ilcm\na‘ndeﬂimseldlnabomeomnemuﬂntmte?deprévarmlwnpsdmﬂatmdesombdédﬁaalwegrum & dstance

(kshe das prérequis technigues misa & d ition avant e dé dala v @t hutoriel dapuis la plateforme).

RESPONSABLES SC]ENTIFIQUES

ManquLNJS& Praticien Hospitalier, Dég d'cdontologie pédiatrique, Faculté de Chirurgie
de GHMH O-Rares.

Courriel : nm;ne- 1 bourg.fr

M Olivier ETIENNE, Maitre de Confé des 1 Praticien | D de F Faculté de chirurgie-
dentaire, CRMR O-Rares
Courriel : olivier.etienne@unistra.fr

M. Bruno GROLLEMUND, Praticien Hospitalier au Dé t d'orthopedie dento-faciale du Péle de medecine et chirurgie bucco-
dmm,ummwcmmwhcnhetaumwda i et ique du Pole de maxilio-faciale des
ducemdn(kmpéumoudssfunmunmlomﬂmu{anmda
S!rmbcue’g [MAFACE) ot du Centre de Référence des Maladies Rares Orales et dentaires (O-Rares). Vice président de I'Association
anmpnmdeaFmtesF:gdu

fr

ORGANISATION DE LA FORMATION

Les cours des deux madules oblgatores (madule 1 et modue 8 st ks iadules optionnels 5t 7 sefont dspensés en présentisl & i facuté de
chirurgie dentaina de Strasbourg. Les cours magstraux sernt corstiugs d e d exposes d'étude de cas at déc

Paur vaider la DU. I faut valider les modules 1 mugwpﬂm@ﬂa&@ﬂugesm;mmsmddesummnekmusnsmrﬂ
les 6 proposs.

PASS'COMPETENCES
Chagque module de ce dipiime peut &tre suivi at vabdé sépardment, permettant ainsi d'oblenir le dipkime en 24 6 ans,

DIPLOME D'UNIVERSITE ]

Durée : 119h dont 56h
d'enseignement
obligatoire en présentiel
(seit 8 jours), 63h
d'enseignement
optionnel

En 2023

Ta rif

Nature et sanction de la
formation

Pass’Compétences
Universitaire

Service Formation Continue - 21, rue du Maréchal Lefebvre — 67100 Strashourg — Fax : 03 &8 85 49 29 - sfc.unistra.fr
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Annexe 3 : Notice d'information et de consentement aux questionnaires

* Questionnaire destiné aux orthophonistes :

Actuellement étudiante en fin de quatrieme année au Centre de Formation Universitaire en
Orthophonie de Nantes, je réalise mon mémoire de fin d'études autour des fentes oro-faciales.

Ce mémoire est encadré par Elisabeth Naux, orthophoniste libérale.

11 a pour objectif de réaliser un support a destination des orthophonistes afin de leur permettre d'avoir

des pistes pour la_prise en soins alimentaire du nouveau-né/ nourrisson porteur de fente oro-faciale de
0 a1 an. Le but serait ainsi que davantage d'orthophonistes prennent en soins cette patientele.

Ainsi, j'effectue ce questionnaire afin de réaliser un état des lieux de la prise en soins alimentaire du
nourrisson porteur de fente par les orthophonistes.

Ce questionnaire s'adresse a tous les orthophonistes, qu'ils aient déja pris en soin ou non ce type de
patientele. Il dure entre 5 et 10 minutes.

Tous les résultats sont anonymisés. Vous pouvez a tout moment décider de vous retirer du projet. Je
reste joignable pour toute information complémentaire en mp ou par mail & l'adresse suivante :
aude.ranger(@etu.univ-nantes.fr

Votre réponse m'aiderait dans la concrétisation de mon projet !
Je vous remercie pour votre intérét !

Je consens a ce que les données du questionnaire soient utilisées pour le projet du mémoire
d'orthophonie :

*  Questionnaire destiné aux parents :
Actuellement étudiante en quatrieme année au Centre de Formation Universitaire en
Orthophonie de Nantes, je réalise mon mémoire de fin d'études autour des fentes oro-faciales.

Ce mémoire est encadré par Elisabeth Naux, orthophoniste libérale.

11 a pour objectif de réaliser un support a destination des orthophonistes afin de leur permettre d'avoir

des pistes pour la prise en soins alimentaire du nouveau-né/ nourrisson porteur de fentede 0 a 1 an. Le
but serait ainsi que davantage d'orthophonistes prennent en soin cette patientele.

Ainsi, je réalise ce questionnaire afin de connaitre les difficultés rencontrées par les parents pour
nourrir leur enfant entre 0 et 1 an.

Ce questionnaire s'adresse a tous les parents d'enfants porteurs de fentes, peu importe 1'age actuel de
leur enfant. Il dure entre 5 et 10 minutes.

Tous les résultats sont anonymisés. Vous pouvez a tout moment décider de vous retirer du projet. Je
reste joignable pour toute information complémentaire en mp ou par mail a l'adresse suivante :
aude.ranger(@etu.univ-nantes.fr

Votre réponse m'aiderait dans la concrétisation de mon projet !
Je vous remercie pour votre intérét !

Je consens a ce que les données du questionnaire soient utilisées pour le projet du mémoire
d'orthophonie :
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Annexe 4 : Notice d'information et de consentement pour les entretiens

ANNEXE 6
NOTICE D’INFORMATION

A Nantes, le 9/11/2022
Madame, Monsieur,

Actuellement étudiante en cinquieéme année au Centre de Formation Universitaire en
Orthophonie de Nantes, je réalise mon mémoire de fin d'études autour de 1'oralité alimentaire
du nourrisson porteur de fente oro-faciale.

Ce mémoire est encadré par Elisabeth Naux, orthophoniste libérale.

Il a pour objectif de réaliser un support a destination des orthophonistes afin de leur
permettre d'avoir des pistes pour la prise en soins du nouveau-né/ nourrisson porteur de fente
de 0 a 1 an. Le but serait que davantage d'orthophonistes prennent en soins cette patientele.

Ainsi, je réalise des entretiens téléphoniques afin d'avoir un recueil des pratiques
orthophoniques concernant ces patients. Ces entretiens durent environ 15 minutes et se
déroulent par téléphone.

Les réponses obtenues me permettront d'effectuer le support de mon mémoire.

Vos droits a la confidentialité

Les données d’expérimentation seront traitées avec la plus grande confidentialité, aussi la
participation a une ¢tude se fait dans le respect de I’anonymat. Aucun renseignement
susceptible de révéler votre identité ne sera dévoilé. Un code aléatoire sera attribu¢ aux
données de chaque participant. Le document établissant la correspondance entre ce code et
I’identité des participants sera conservé dans un lieu sécurisé, et accessible uniquement au
responsable scientifique ou a des personnes autorisées. Ce document sera détruit apres
anonymisation des données pour 1’analyse

Vos droits de poser des questions a tout moment

Vous pouvez poser des questions sur la recherche a tout moment (avant, pendant et apres la
procédure de recherche) en vous adressant au responsable scientifique dont les coordonnées
sont rapportées ci-dessous.

Vos droits a vous retirer de la recherche a tout moment

Votre contribution a cette recherche est volontaire. Aprés avoir lu cette notice d’information,
vous signerez un formulaire de consentement éclairé. Vous pourrez retirer ce consentement a
tout moment et demander a ce que les données d’expérimentation soient détruites en vous
adressant au responsable scientifique.

Si vous avez des questions, n’hésitez pas a vous adresser au(x) responsable(s) scientifique(s),
dont les coordonnées figurent ci-dessous.
Nous vous remercions par avance pour votre collaboration.

Ranger Aude, étudiante en orthophonie ; aude.ranger@etu.univ-nantes.fr

Naux Elisabeth, orthophoniste libérale; naux.ortho@gmail.com
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LETTRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Coordonnées du responsable du projet (étudiant)
Nom : Ranger
Prénom : Aude

Mail : aude.ranger@etu.univ-nantes.fr

Titre de 1’étude : Oralité alimentaire et nouveau-nés/ nourrissons porteurs de fentes oro-faciales de 0 a 1 an : quel

accompagnement et quelle prise en soins orthophonique ? Création d'un support a destination des orthophonistes.

Coordonnées du participant
NOM T oo Prénom ...

Date de naiSSancCe & .........ovviriiiiiiii it

Dans le cadre de la réalisation d’une étude, Mme Ranger Aude étudiante en orthophonie m’a proposé de
participer a une investigation organisée par le Centre de Formation Universitaire en Orthophonie (CFUO) de
Nantes.

Il/elle m’a clairement présenté les objectifs de 1’étude, m'indiquant que je suis libre d'accepter ou de refuser de
participer a cette recherche. Afin d'éclairer ma décision, une information précisant clairement les implications
d'un tel protocole m’a été communiquée, a savoir : le but de la recherche, sa méthodologie, sa durée, les
bénéfices attendus, ses éventuelles contraintes, les risques prévisibles, y compris en cas d'arrét de la recherche
avant son terme. J'ai pu poser toutes les questions nécessaires, notamment sur l'ensemble des éléments déja cités,
afin d'avoir une compréhension réelle de l'information transmise. J'ai obtenu des réponses claires et adaptées,
afin que je puisse me faire mon propre jugement.

Toutes les données et informations me concernant resteront strictement confidentielles. Seul les responsables du
projet y auront acces.

J'ai pris connaissance de mon droit d'acces et de rectification des informations nominatives me concernant et qui
sont traitées de maniére automatisées, selon les termes de la loi.

J'ai connaissance du fait que je peux retirer mon consentement a tout moment du déroulement du protocole et
donc cesser ma participation, sans encourir aucune responsabilité. Je pourrai a tout moment demander des
informations complémentaires concernant cette étude.

Ayant disposé d'un temps de réflexion suffisant avant de prendre ma décision, et compte tenu de 1'ensemble de
ces ¢léments, j'accepte librement et volontairement de participer a cette étude dans les conditions établies par la
loi.

Signature du participant Signature de I’étudiant
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Annexe S : Trame des questions pour les entretiens avec les professionnels

Questions concernant le bilan du nourrisson : allaitement et/ou diversification
Quels ¢éléments spécifiques vous paraissent indispensables pour I'anamnése ?

Que regardez-vous/ testez-vous chez le nourrisson ? Comment ?

Questions concernant I'accompagnement parental
Quelles sont les besoins des parents le plus souvent ?

Quelle technique particuliere utilisez-vous selon la fente ? Pour 1'allaitement au sein ?
Pour l'allaitement au biberon ? Dans le cas de la diversification alimentaire ?

Choses a savoir / faire avant et apres I'opération ?

Questions concernant le matériel
Quel matériel utilisez-vous en séance ?

Quel dispositif proposez-vous aux parents ? Quelle tétine privilégier si l'alimentation
est au biberon ?

Questions concernant le déroulé des séances et 1'évolution
A quelle fréquence ?

Par quoi commencez-vous ? Quels sont les ¢léments a prioriser selon vous ?

Autres conseils/ suggestions
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Annexe 8 : Support destiné aux orthophonistes réalisé dans le cadre du mémoire

(E)_IBALITE ALIMENTAIRE
FENTES ORO-FACIALES

Nouveau-nés et nourrissons
de0alan

Ce support a destination des
orthophonistes a pour but de faciliter la
prise en soins alimentaire des nouveau-nés
et nourrissons porteurs de fentes de 0 a 1
an.

Il est composé d'informations théoriques et
pratiques issues de la littérature et de
témoignages d'orthophonistes formés.
Il ne se veut pas exhaustif.

REDIGE PAR | —
Aude Ranger, étudiante a baby

l'université de Nantes dans le cadre
d'un mémoire d'Orthophonie en
2022-2023.

|
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|- Données théoriques sur les fentes et l'oralité

» Définition des fentes oro-faciales

Classification des fentes

» Chirurgies et chronologie des suivis

« Informations sur l'oralité primaire et secondaire

« Conséquences des fentes, notamment sur l'oralité

II- La réalisation du bilan orthophonique

« Anamnese
» Observations anatomiques
« Observations fonctionnelles

o
'©
=
=
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%

lll- L'accompagnement orthophonique

» Explications & donner aux parents
« Allaitement au sein

« Allaitement au biberon

« Diversification alimentaire

« Déroulé et évolution des séances

IV- Eléments a retenir

« Eléments importants concernant le suivi d'aprés
les orthophonistes

Bibliographie

Annexes

» Lienréseau MAFACE
« Schémas a montrer aux parents
« Trame vierge de bilan
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I- Données théoriques sur les fentes et l'oralité alimentaire

DEFINITION

La fente oro-faciale est une
malformation congénitale due & un
défaut de fusion des bourgeons de
la face lors de 'embryogenése.

QUELQUES CHIFFRES

» Elle touche 1 enfant sur 700
environ dans notre pays.

» 70% sont isolées.

CLASSIFICATIONS « 30% font partie d'un syndrome.

Il existe plusieurs classifications.
| La plus utilisée est:

¢ |a Classification Internationale
des Maladies (CIM 10)avec 3

categories: fente palatine,
fente labiale et fente labio-

palatine. ETIOLOGIES

L'étiologie est encore assez
floue. Il existerait malgré tout

des facteurs :
EMBRYOGENESE = environnementaux

Le développement de la face avec la * génétiques

fusion des bourgeons débute
normalement dés la quatrieme semaine

de grossesse. Les palais primaire et

secondaire vont alors étre formeés :

« Palais primaire: Le bourgeon naso-frontal (en bleu) qui est impair et médian
vient s'insérer entre les parties antérieures des bourgeons maxillaires (vert).
Cette insertion se fait de l'arriére vers l'avant.

Par la suite cela constituera la levre
supérieure, l'arcade dentaire et le seuil
narinaire.

« Palais secondaire: Les bourgeons
makxillaires fusionnent de 'avant vers
larriere.

La voute palatine ainsi que le voile du
palais sont alors créés.

@@
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La fente
labiale

Elle peut étre uni ou bilatérale.
Elle touche la lévre rouge, parfois le
nez si la fente est compléte.

La fente
labio-
alvéolaire

Elle survient suite a un défaut de fusion total ou
partiel du bourgeon naso-frontal avec les
bourgeons maxillaires.

Elle peut étre uni ou bilatérale. Elle touche la
levre rouge, l'arcade dentaire et le maxillaire.
Elle peut également toucher le nez si la fente
est compléte.

La fente
vélaire

Cette fente est due a un défaut de
fusion des bourgeons maxillaires
lors de l'embryogenése.

Elle touche le voile du palais.

La fente
vélo-
palatine

Cette fente est également due a un
défaut de fusion des bourgeons
maxillaires.

Elle touche le voile du palais mais
aussi le palais dur.

La fente
sous-
muqueuse

La muqueuse recouvre la fente ce
qui la rend difficilement visible.

La fente
labio-
alvéo-

palatine

ou

La fente
labio-

maxillo-

palatines

Cette fente est la plus fréquente.
Elle touche 3 la fois le palais
primaire et secondaire de facon plus
ou moins importante. Elle peut étre
unilatérale (illustration A et C) ou
bilatérale (B).

Elle peut étre compléte (A et B) ou
incompléte (C).
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Echographie du second trimestre
ol il est parfois possible de
diagnostiquer une fente

Consultation anténatale si diagnostic

Premier bilan ORL apres
naissance. Puis un suivi régulier est
préconisé tous les ans minimum

6 mois : CHIRURGIE"
Chéilorhinoplastie primaire (l&vre et
nez) et véloplastie intra-vélaire
(voile) en cas de fentes labiales ou
vélaires

Soins bucco-dentaires lors de
l'apparition des premiéres dents

18 mois : CHIRURGIE®
Fermeture du palais osseux en cas
de fente palatine

3/4 ans :

Appareillage  orthodontique  si
necessaire avant la
gingivopériostoplastie

4/ 5 ans : CHIRURGIE*
Gingivopériostoplastie avec greffe
osseuse si la fente touche le
maxillaire

D'autres chirurgies auront lieu tout
au long de la croissance de l'enfant

L'ORALITE PRIMAIRE

a ——@

L'oralité primaire se développe durant la
grossesse. Elle correspond a une succion-
déglutition réflexe nutritive ou non. Elle
prend fin lors de la diversification
alimentaire.

Lors de cette période lallaitement
s'effectue au sein ou au biberon et requiert
une bonne coordination succion-déglutition-

respiration. @
J

———— L'ORALITE SECONDAIRE

L'oralité secondaire débute entre 4 et 6
mois. Cette oralité n'est plus réflexe mais
corticale. Des modifications anatomiques et
comportementales sont alors observées
chez le nourrisson : l'abaissement du larynx,
la fermeture du nasopharynx grace au voile,
la langue qui prend plus de place.

Cette diversification est marquée par le
passage a la cuillere avec des purées puis
progressivement des morceaux mous vers
8/9 mois. Les légumes puis les fruits sont
d'abord introduits. La viande, le poisson et le
gluten viennent ensuite.

* Exemple de protocole
chirurgical
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La fente - Oralité primaire :
labiale 5\ « difficulté de prise au sein et d'étanchéité autour du
— mamelon.
Oralité secondaire :
= étanchéité labiale et prise de la cuillere parfois
La fonte a2 dificile.
labio- «s | < mastication compliquée si atteinte du maxillaire
alvéolaire => Cela peut provoquer : Allongement du temps de
repas, parfois croissance insuffisante.
La fente = | Oralité primaire :
vélaire % = dépression intra-orale difficile & cause de fuites
puisque le palais n'est pas fermé -> mauvaise
La fente ma aspiration.
vélo-palatine “_;“_ + possible reflux nasal
Oralité secondaire :
= reflux nasal toujours possible.
La fente « difficultés du fait de l'opération (bouleversement du
o schéma corporel)
muqueuse == Cela peyt prf)voquerl: Allfangement du temps de
repas, parfois croissance insuffisante.
L? fettp ., On peut y retrouver l'ensemble des difficultés vues ci-
labio-alvéo- A
palatine .Tl f dessus selon les patients.
Glossoptose, Oralité primaire :
micromandibulie, » Possibles gestes invasifs (sonde nasogastrique ;
+/- Fente palatine, labioglossopexie gastrostomie  ;  sonde
+/- troubles de Sheociar nasopharyngée ; masque de ventilation ...).
déglutltior.a, . = Perturbation de la succion-déglutition.
+/- troubles respiratoires Orilité secondaire :
obstructifs/centraux On peut retrouver les difficultés vues ci-dessus.
Morphologiques : ) _ Fonctior}ne!les: - Psychologiques et
» Croissance maxillo-faciale : « Ventilation et audition sociales:
position, largeur et longueur dysfonctionnement de la o Pour lerifant : baisse
du maxillaire; hypoplasie trompe d'Eustache qui de satisfaction de
maxillaire et mandibulaire provoque des otites et donc lapparence, manque
qui peut affecter les tissus parfois une perte auditive d'estime de soi.
mous également. (d'ou la nécessité d'un suivi « Pour les parents
» Orthodontie plus de ORL régulier). aAnGRae parfois
risques d'avoir des » Langage et phonation Biutale:  contrehtation
anomalies dentaires (caries, insuffisance vélo-pharyngée, St nc;uveau-né fon
hypodondie...). troubles articulatoires. parent-enfant. '
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ll- La réalisation du bilan orthophonique

=> Le bilan s'effectue préférablement en présence des 2 parents.

- leplainte

« Quelles sont leurs plaintes, leurs inquiétudes
et leurs demandes ?

« Comment s'est déroulée la grossesse ?

« A quel terme l'enfant est-il né ?

+ Comment s'est passé l'accouchement ?

« Par voie basse ou césarienne ?

« Quels sont taille, poids, PC, score
d'APGAR & la naissance -> regarder dans le
carnet de santé.

« Quel est le type de fente ? (compléte/

« Quand a eu lieu le diagnostic ?
« Y a-t-il des antécédents de fente dans la

« La fente est dans le cadre d'un syndrome
« Quelles chirurgies ont été effectuées ou

+« Qu'ont compris les parents de cette

incompléte et uni/bilatérale)

famille ?
ou isolée 7
sont envisagées 7

fente ?

« Quels sont les difficultés (toux, reflux,
lenteur, géne, pleurs a l'alimentation...) ?

» Quel était votre projet ? — connaitre
lintention initiale des parents concernant
l'alimentation de leur enfant ++.

» Quelle technique alimentaire a été mise en
place finalement (voir ci-dessous) ?

« Comment se sont passés les premiers
jours de vie au niveau alimentaire ? Et

« Y atil eu la pose dune sonde naso-
gastrique ?

Y a-t-il des antécédents de troubles de
l'oralité dans la famille ?

actuellement ?

+« Combien de tétées y-a-t-il en 24h ? ->
normalement entre 7 et 12.

« Quelle est la durée de la tétée ?

+ 1sein partétée ?Lles 2 ?

« Est-ce quiily adutirage ?

« Quelle est la posture de la meére ? Du
nourrisson ?

« La maman a-t-elle des questions ?

» Est-ce qu'il réclame ou semble rassasié
apres le repas ?

« Eveillé/ dynamique ou s'endort pendant la
tétée ?

Y a-t-il des signes de fausses routes ? ->
Yeux qui pleurent par exemple.

Est-ce-que des aliments passent par le
nez?

L'enfant a-t-il une orthése ? — souvent un
coup de pouce de courte durée quand
l'alimentation est trop difficile.

Qu'est ce qui a déja éte essaye et qui
fonctionne ou non ?

Quelle est votre attitude face aux difficultés
alimentaires ?

Quel est son dernier poids ? De quand
date-il ? Possibilité de le repeser
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« Est-ce quil réclame ou semble rassasier
« Combien de biberons sont pris en 24h ? apres le repas ?
« Combien de mL sont pris & chaque tétée ?  « Eveillé/ dynamique ou s'endort pendant la
« En combien de temps ? tétée ?
« Quelle est la marque de la tétine ? « Y a-t-il des signes de fausses routes ? ->
« Quels type de tétines ont été essayées ? —  Yeux qui pleurent par exemple.
ce qui fonctionne ou pas ? « Est-ce-que des aliments passent par le nez ?
« Quel lait est mis dans le biberon ? + L'enfant a-t-il une orthése ?
e Y-a-t-il l'ajout d'un épaississant ou non ? » Quelle est votre attitude face aux difficultés
« Qui nourrit 'enfant ? La meére, le pére ? Les 2  alimentaires ?
parents ? » Quel est son dernier poids ? De quand date-
il ? Possibilité de le repeser

« Demander aux parents si ils ont d'autres
rendez-vous : sage femme, pédiatre, PMI...
pour faire du lien avec les autres
professionnels
. Ont-ils un soutien familial ou amical ?
* Y a-t-il eu des erreurs commises dans les
discours tenus par les professionnels ?
. Comment se déroule la succion non
nutritive ? A-t-il une tétine ?
« Le test auditif (Oto-Emissions Acoustiques)
a-t-il déja été realisé ?

» Quest ce quil mange ? Mixé lisse ?
Morceaux ? Liquide ?

» Son réflexe nauséeux est-il prononceé ?

» Certains aliments sont-ils mieux acceptés
que d'autres ?

« Quels aliments ont été essayés ? Sous
quelle forme?

Afin de controler et d'avoir un apercu de la croissance du nourrisson, il semble important de
regarder les courbes du carnet de santé. Entre 0 et 1 an l'enfant va connaitre un pic de croissance.

Ce qu'il faut regarder :
« La courbe des filles est différente de
celle des garcons (ici la courbe . Poidsdesfilles de 1 mois a3 ans (ko)

concerne le poids des filles). . i
sans couche, plusheurs fois par an.

» |l existe des courbes de taille, de poids
et de périmétre cranien (+ des courbes
d'IMC pour les enfants de plus d'un an).

« Prendre en compte la taille de l'enfant.
Parfois un poids en bas de la courbe
est expliqué par une petite taille.

» Repérer un éventuel infléchissement
de la courbe :

Ici la courbe bleue montre une croissance
normale (entre les "bornes") et croissante.

La courbe rouge infléchit et doit nous | === _
alerter sur un défaut de croissance. S ™ ;-3_
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OBSERVATIONS

—=» Il faut s'assurer que lenfant est dans une phase d'éveil et bien installé pour pouvoir
effectuer ces observations.

Observations anatomiques :

LA SPHERE ORO-FACIALE

Regarder la bouche et la fente si possible.

« Observation du voile, du palais dur et de l'articulé dentaire : présence de dents ?
comment sont-elles placées ?

« Y-a-t-il une fistule ? Souvent quand la fermeture a lieu tot et en 1temps

» Y-a-t-il un rétrognathisme ? Une glossoptose ? -> peut évoquer un syndrome

LE CORPS

| Observer rapidement le reste _'
du corps pour avoir un apercu |
global de la motricité, de la|
tonicité et du développement.

LA SENSIBILITE

| Regarder s'il n'y a pas d'hypo ou d'hypersensibilité |
qui pourrait géner la prise alimentaire.

-> Ne pas aller directement dans la bouche car}

c'est intrusif. '

Observations fonctionnelles :

REPAS AUTRES

| si l'alimentation est au sein ou au biberon :
« Proposer aux parents d'effectuer une tétée durant le bilan
« Regarder la posture en succion
. O.bserv_er la coo.rdxrl'eatlon Succ|.0n-déglu'tmon-resp!fatnlon présence d'un
» Sila prise de lait n'est pas efficace, qu'est ce qui géne ? — babillage
fuite labiale, dépression intrabuccale difficile... ? | si possible
Si la diversification a débuté : regarder le type
« Proposer un repas au cabinet — en texture mixé lisse de ventilation
(compote par exemple) (buccale/
« Voir comment ¢a se passe, s'il y a des reflux par le nez . nasale)
« Observer s'il supporte la cuillere et sl enchaine les e —
culllérées _ _ habitudes  de
Demander aux parents de nourrir leur enfant, les observer, puis succion (tétine)
essayer a notre tour au besoin.

Regarder l'éveil
du nourrisson
Observer la

VIDEOS

| S'il n'est pas possible de faire un repas au cabinet (environnement nouveau, moment |
inapproprié...), on peut demander des vidéos. On va pouvoir observer la position, un|
éventuel reflux et d'éventuelles choses a améliorer.




Ill- L'accompagnement orthophonique

Explications a donner aux parents

R

Rassurer

La malformation n'est

e quiil
aliments

leur enfant en

de ses
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L'allaitement au sein est le mode alimentaire
de ses atouts nutritionnels et protecteurs contre
les pathogeénes.

Il est souvent possible lorsque la fente touche le
palais primaire (levre et maxillaire). L'allaitement
et la position vont dépendre de la fente, de sa
largeur et de sa latéralisation. Il faut que la lévre
supérieure soit occlusive sur le mamelon.
Lorsque la fente touche le palais secondaire (le
palais dur et le voile), l'allaitement au sein est
plus difficile du fait de limpossibilité a effectuer
une dépression intra orale.

L'ALLAITEMENT AU
SEIN £

Différentes techniques peuvent cependant
faciliter cet allaitement :

» Fermer la levre avec les doigts pour aider &
faire un joint (quand la fente est labiale).

« Utiliser le tissu mammaire ou un doigt pour
combler la fente labiale.

« Faire tourner la position de la bouche/prise
du bébé autour du sein.

« Aider a la montee de lait par l'expression
manuelle, les compressions du sein et la
visualisation de I'écoulement du lait.

« Maintenir le sein pendant toute la tétée par
la main de la mére, ses doigts formant un C
autour du sein. Les joues et le menton du
bébé peuvent aussi étre maintenus par la
main soutenant le sein comme sur cette
illustration :

(&
/ r

Soutien du menton pendant l'allaitement

Certaines postures sont aussi facilitatrices :
+ la posture verticalisée en ballon de rugby
(voir ci-contre),
« enfant assis a califourchon sur la cuisse de
sa meére, rehaussé par un coussin pour avoir
la bouche & hauteur du mamelon.

GENERALITES

= Peu importe l[e mode alimentaire

(sein ou biberon)

Ce a quoi il faut porter attention :

Faire en sorte que l'enfant soit
redressé

L'alimentation doit étre la plus rapide
possible pour éviter la fatigue.

Ne pas hésiter a le déshabiller pour
eviter l'endormissement.

Malgre tout, lallaitement est souvent
plus long que chez un enfant sans
fente.

Quand la fente est bilatérale —

attention a ne pas ulceérer le vomer.
Dans ce cas, une plaque palatine
peut étre utile
l'alimentation.

pour faciliter

Image d'une
plaque
palatine
passive

Ce qu'on peut faire en seéance .
« Pour la succion :

creuser la langue
avec lauriculaire pour stimuler la
succion, pour remettre la langue dans
une bonne position (parfois « coincée
dans le palais »)

Il est possible de faire des massages
de la langue et des massages
intrabuccaux pour désensibiliser.

De méme, il est possible d'effectuer
des massages des joues, des levres
et accompagner la fermeture
buccale.

Position verticalisée en "ballon de rugby"
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L'ALLAITEMENT

AU

BIBERON

L'allaitement au biberon peut
étre effectué lorsque
l'allaitement au sein n'est pas
possible ou si c'est le désir des
parents. Le biberon requiert une
dépression intra orale moins
importante qu'au sein.

Il peut s'effectuer avec des

+« Maintenir le  biberon
incliné pour que la tétine
soit toujours remplie de

lait.

« Chauffer un peu le lait
pour stimuler les
récepteurs.

« Veérifier le trou de la tétine

(ni trop grand ni trop petit).
Ne pas percer la tétine
pour éviter les fausses-
routes.

Le biberon Haberman — Il
est constitue d'une longue
tétine, on tient le biberon
par la tétine, et dés que le
nourrisson fait un geste de
succion, on presse la
tétine pour apporter du lait.
Cela demande une
coordination importante
entre parent et enfant.

Tétine Haberman
( biberon special needs)

preparations infantiles mais 000 .
aussi éventuellement avec le 5 oo
, . —iiin Les tétines :
lait maternel si la mére tire son
— Avoir différents types de

lait.
tétines que lon peut
proposer et essayer.
Les techniques et « Utiliser de préférence
une téetine en caoutchouc
postures:

classique du commerce.
Elle peut étre ramollie et
de plus en plus souple.
Privilegier la tétine de
2éme age, a vitesse et
débit variable, souple.

« Avoir le nourrisson face a
soi plutét que dans le
creux du bras (comme la
position en ballon de
rugby). Le nourrisson sera
plus vertical et moins dans

Dans tous les cas, il faut

la chaleur corporelle ce p N Tétine en partir de ce que les parents
qui permet de le tenir i | caoutchouc ont déja essayé et de ce qui
eveille. = fonctionne.

. gvant dinsérer la tetine, Autres dispositifs:
tirer doucement la

machoire inférieure vers le
bas pour faire descendre
la langue du bébé hors de
la fente.

« Bien insérer la tétine pour
que la partie supérieure de
la levre repose sur le
bourrelet de la tétine.

« Pointer la tétine vers le
bas, loin de la fente.

« Dispoditif d'Aide a la Lactation (DAL)
bien pour la relation mére-enfant
mais pas pour une alimentation sur
le long terme, c'est surtout du T

dépannage.

Petite cuillere ou timbale — stimule
le réflexe de lapement. Il existe
aussi le biberon cuillere.

Plaque palatine — elles sont rares
car maintenant les techniques sont
suffisantes.

DAL

&— Biberon
cuillere
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La diversification

alimentaire -

La diversification débute entre 4 et 6 mois avec lintroduction de nouveaux aliments sous forme de
purée ou compote. Les morceaux mous seront introduits autour des 8-9 mois du nourrisson.

Tester différentes
Proposer des massages
modalités alimentaires
Pour le passage aux morceaux : travail avec « PoilF ddsshsibliizer i beasin:
des batonnets de dentition — on peut les - massages externes — caresses pour
metire au frold, varier la chaleur pour avolr désensibiliser. On peut masser les joues, les
un feedback sensoriel. . levres et accompagner la fermeture buccale.
« Proposer et essayer de nombreux aliments - massage endobuccal — proposer des choses
— faire avec le retour des familles, comme les anneaux de dentition, batonnets de

proposer et ajuster.l dentition, hygiéne dentaire importante a aborder
« |Importance de l'environnement du repas — et expliquer quil n'y a pas de risque

INDHGEs Gyec tenfant par exemple.l « Pour la mastication : massages sur les cotés
« Aider les parents a repérer quand l'enfant de la langue pour quelle suive le doigt.
déglutit pour ne pas enchainer les cuilléres.

Matériel que l'on peut
q P Autres éléments
utiliser en séance

+ Demander aux parents ce qu'ils ont chez « La plupart du temps, la diversification est
eux pour éviter de racheter. il conseillée avant l'opération.
« Utiliser des vidéos ou images sur le u « La diversification peut étre difficile car l'enfant
matériel existant pour montrer aux parents. insére moins bien la cuilléere et n'arrive pas a
« Tester différentes cuilleres pour voir si une faire le vide dans la cuillere. Parfois il peut
fonctionne mieux que les autres. avoir un réflexe nauséeux quand on essaie de
1 mettre la cuillére plus loin.
l « Des reflux nasaux sont toujours possibles tant
. que la greffe n'a pas eu lieu (fente palatine).
« Initier a la paille et a l'aspiration avec le + Possibilité de proposer la Diversification
nounours paille 5 Menée par 'Enfant (DME).
« Parfois l'opération vient tout bouleverser et un
[ retour en arriére provisoire de l'alimentation
s Stimuler a l'intérieur de la bouche avec des peut avoir lieu. Mais souvent la chirurgie
petites brossettes améliore la prise alimentaire.
« Utiliser des anneaux et batonnets de « L'arrét de la tétine peut parfois permettre
dentition ; d'avoir une bouche plus tonique pour
]”I l'alimentation
g @ » Faire des lavages de nez réguliers, surtout
+ Utiliser des petites brosses a dents quand le nourrisson est enrhumé.
¢ I « Pour muscler le voile : trés tét 'enfant peut
l ' l imiter donc faire des grimaces, chanter des
comptines....
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DEROULE ET EVOLUTION S
DES SEANCES

Fréquence Par ou

« Tres variable : elle peut aller de tous les jours au commencer...
début & toutes les 2 semaines ou tous les mois.

« Pas de régles, elle dépend de la sévérité de la
plainte, de la progression de l'enfant mais aussi
de la disponibilité des parents et de

« Répondre aux questions.
« Prioriser selon la plainte.

l'orthophoniste. Et ensuite
« Important d'impliquer 'entourage (méme les
grands parents parfois). Donner des conseils :

» pour le lavage de nez —

Cotation (NGAP’ 2019) seringue, rhinohorn

« pour le lavage des dents

« "Bilan des fonctions oro-myo-faciales et de * pour le développement du
loralité" : AMO 34 langage.

» "Rééducation des anomalies des fonctions oro-
myo-faciales et de l'oralité " : AMO 13,5

A SAVOIR POUR LES GM
CHIRURGIES

Avant la chirurgie » Apres la chirurgie

« Souvent un rendez-vous de « En post-opératoire, il existe parfois des
conseils avec une infirmiére a lieu douleurs ainsi qu'un changement des
en pré-opératoire. habitudes — il arrive que l'enfant ne veuille
« Le poids du nourrisson doit étre plus rien mettre en bouche.
suffisant pour l'opération. « Tant que les fils ne sont pas tombés, ne pas
« Selon les équipes il peut étre mettre de jeux en bouche et privilégier une
demandé de commencer la alimentation molle.
diversification dés 4 mois ou de « Parfois 2-4 jours post opératoire sans
commencer l'apprentissage du alimentation au sein donc on peut le donner
biberon (quand l'allaitement est au a la tasse, au biberon, a la seringue... => Cela
sein) afin d'éviter la succion aprés dépend de chaque famille.
la chirurgie. » |l peut arriver aprés l'opération que l'enfant

ne soit plus a l'aise avec la succion d'ou
l'intérét d'avoir déja mis en place la
diversification et la cuillere.

« Parfois, une sonde naso-gastrique est
installée en sortie d'hospitalisation.
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IV- Eléments a retenir

1 o
aHi
g e _
e

ACCOMPAGNEMENT

Il est nécessaire d'écouter
les parents et leurs

e e R

TROUBLE DE L'ORALITE
Ces nourrissons ne sont pas

plus sujets a développer un souhaits. Il faut partir de
trouble de l'oralité que les ROLE DE leurs connaissances et de
autres nourrissons. PREVENTION ce qui fonctionne pour leur

proposer de nouvelles
options.
La prise en soins est

adaptée aux besocins de

D'ailleurs tous les
nourrissons  porteurs de
fentes n'‘ont pas forcément
de difficultés.

L'orthophoniste a un role
important de prévention.
Il existe d'ailleurs le bilan
de prévention pour les

Quand elles existent elles ne enfants chaque famille. Tous les
sont pas systématiquement Ainsi, il sera important nourrissons avec une fente
corrélées au type de fente. d'en sffactust sont différents.

concernant le la_nga?e,
les potentiels troubles
ORL et l'hygiéne bucco-
dentaire...

TN N e
LES PRIORITES

CROISSANCE ET
RELATION

CHIRURGIES

Des chirurgies auront
parfois lieu tout au

L'objectif est que l'enfant
s'alimente, peu importe
que sa succion soit
correcte ou non.

La relation parent-enfant

SUIVI PRECOCE ET
PLURIDISCIPLINAIRE

Il est important d'avoir une
prise en soins précoce

long de la croissance.
Il faut bien suivre les
préconisations

données par le
chirurgien ou linfirmier

va aussi étre primodiale | pour accompagner au _ L
pour le - bon mieux la famille, pour que %tettfé PeO‘_'SSlt::lgntasct:
développement du l'enfant  grandisse et i
nourrisson. s'alimente correctement. avec tul.
Le suivi ORL et

orthodontique est aussi
nécessaire.

MAFACE
CENTRES MAFACE

Il est conseillé d'avoir des
échanges et de dialoguer
avec les orthophonistes
référents des centres de
compétence. Il est aussi
primordial que lenfant y
soit suivi.

POUR VOUS ORTHO

Ce sont des enfants qui
avancent vraiment. Il n'y
a pas grand chose a
effectuer mis & part
soutenir, rassurer et
conseiller les parents.
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Annexes

Pour compléter

.I.lIIIIIIIIIlIIIIIIIIIIlIIIIIIIIIllIIIII-IIlllllllllllllllllllll..
- *

Le réseau MAFACE

Le réseau MAFACE regroupe
un site coordonnateur (Paris -
* Hopital Necker), 22 Centres
» de Compétence et un Centre . -

Expert. Ces centres de P WA SR - &
= référence permettent une L 7 e, ®
= prise en soins e e
* pluridisciplinaire et spécifique . o -
* des fentes oro-faciales. "3: 2.

I'I.II...

EsEnm
a
3
|

" \
- ¢
E Voici le lien vers leur site afin |

* de pouvoir en savoir plus ou _ R g
* les contacter : o : ' '
= https://www.tete-cou.fr/offre-
:. de-soins/reseau-maface

i
ssssssssesEssemssesnssuneuEeennennns®

* *
s EEEEEE SN AN SRS NSNS EEEEEEENENESEENEEESESENESEEEEnEnEmEmmmenme®

-

Pour en savoir plus sur les fentes :

Liens vers des sites destinés aux orthophonistes :
» https://www.flp-orthophonie.fr/
« https://www.chu-nantes.fr/vous-etes-orthophoniste

Formation sur les fentes :
« Dipléme d’université (DU) : Fentes labio palatines dispensé & Strasbourg
« Formation "Fentes faciales et incompétence vélo-pharyngée : bilan et prise en
charge du nourrisson a 'adulte” de Cécile Chapuis

Vous pouvez également consulter lintégralité du mémoire d'orthophonie rédigé
en parallele de ce support et qui contient lensemble des références
bibliographiques :

"Oralité alimentaire et nouveau-nés/ nourrissons porteurs de fentes oro-faciales
de 0 a 1 an : quel accompagnement et quelle prise en soins orthophonique ?
Création d'un support a destination des orthophonistes".

Ce mémoire a été soutenu en 2023, encadré par Elisabeth Naux, orthophoniste
et rédigé par Aude Ranger, étudiante au CFUO de Nantes.

(AR R R R R EERERERESEEEEREEREEEEEEREEERERERESERERESRESENERNRE I
“ssssssssEEssEsEsEsEEsEsEEEEEnaunssnnnnnns®

-+
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Annexes Schémas a montrer aux parents

Reproduit de "Particularités anatomiques et physiologiques des voies
Iaériennes supérieures de l'enfant", par Reyt, E., 2003, Annales Francaises

d’Anesthésie et de Réanimation, 22(10), 886-8_89.'
(https://doi 0rg/10.1016/j.annfar 2003.09.01 i
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Trame de bilan

Oralité alimentaire et nourrisson

porteur
I

Nom / Prénom :

fente

IS 1C

Date :

Date de naissance:

Prescripteur:

Adresse :

Age :

ANAMNESE

PLAINTE
Raison de leur venue

Inquiétudes et attentes :

ELEMENTS SUR L'ENFANT

Situation familiale :

Accouchement aterme: | loui | | non

Accouchement :
Lieu de naissance :
Grossesse :

| | voie basse

Sinon:

| | césarienne

Taille : Poids :
PC: APGAR :
ELEMENTS SUR LA FENTE
Diagnostic : | | avant naissance " apres
Type de fente :
Fente: | | isolée || syndromique :

|| unilatérale
| | compléte
Chirurgies :

| | bilatérale

.| incomplete

NOTES
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ELEMENTS SUR L'ALIMENTATION
Signes dalerte :
Projet initial pour l'alimentation :
Mode alimentaire : | | sein | biberon | lautre:
Déroulement de l'alimentation : Aujourd'hui :
A la naissance :
Quantité du repas suffisante :

Durant le repas: | | éveillé | | dynamique | | endormi
Signes de faussesroutes: | oui | non Refluxnasal: | oui | non
Succion :
Tétine: | | oui | non Orthése: | | oui || non
Difficultés rencontrées :
Ce qui fonctionne :
Ce qui ne fonctionne pas :
Attitude face aux difficultés :
Qui nourrit :
Dernier poids / date :
ATCD trouble de 'oralité :

S| ALLAITEMENT AU SEIN S| ALLAITEMENT AU BIBERON

Tétées en 24h: Biberons en 24h :

Durée d'une tétée: Durée d'un biberon :

Partétée: | [ 1sein | |les2 Quantité d'un biberon :

Reflux nasal : Reflux nasal :

Tirage : Type de tétine qui fonctionnent :

Posture :

« delameére:

Type de lait :
» de lenfant: Epaississant: | | oui | non
Posture :
NOTES
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S| LA DIVERSIFICATION A DEBUTE

Depuis quand :
Texture: | |Liquide

Réflexe nauséeux prononcé :

Reflux nasal: | |oui
Aliments essayeés :

Aliments acceptés :

Aliments refusés :

POUR APPROFONDIR

Autres suivis :

Nom de I'ORL :
Test auditif (OEA) :

Suivi MAFACE : | oui

Lequel :

Soutien de l'entourage :

OBSERVATIONS
SPHERE ORO-FACIALE
Levres :
Langue :

Voile :

[ | Lisse | Mouling | Morceaux

| oui | non
~non

" I non

Nez :
Dents :

Palais dur:

Rétrognathisme | | Glossoptose | | Fistule | |

Fente en général :

NOTES
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Oralité alimentaire et nouveau-nés/ nourrissons porteurs de fentes oro-faciales de 0 a 1
an : quel accompagnement et quelle prise en soins orthophonique ? Création d'un
support a destination des orthophonistes.

RESUME

Les fentes oro-faciales constituent la malformation congénitale la plus fréquente. Selon la
localisation de la fente, diverses difficultés alimentaires peuvent &tre observées chez le
nourrisson. L'orthophoniste a alors un rdle a jouer dans I'accompagnement des parents et de
leur enfant. Cependant, de nombreux orthophonistes ne se sentent pas capables de recevoir
cette patientele. Face a ce constat, un support pour guider les orthophonistes dans cette prise
en soins a ¢été¢ réalisé dans le cadre de ce mémoire. Pour élaborer ce support, deux
questionnaires ont été diffusés. Le premier, destiné aux parents, a permis de recueillir leurs
difficultés et leurs attentes. Le deuxiéme, a destination des orthophonistes, a permis de
légitimer le projet et de connaitre les besoins quant a cet accompagnement. Dans un second
temps, des entretiens téléphoniques avec des professionnels ont montré les différentes
méthodes de prise en soins alimentaire de ces nourrissons. L'ensemble des éléments obtenus
ont permis de créer le support. Ainsi, il regroupe un ensemble d'informations théoriques et
pratiques au plus pres des besoins des orthophonistes mais également des parents. Il permet
que les orthophonistes se sentent a l'aise pour recevoir ces patients et donc que ces
nourrissons bénéficient d'une prise en soins précoce et adaptée.

MOTS-CLES
Accompagnement parental ; Alimentation ; Fente oro-faciale ; Nourrissons ; Orthophonie

ABSTRACT

Oral-facial clefts are the most common congenital malformation. Depending on the location
of the cleft, various feeding difficulties can be observed in the newborn and the infant. The
speech therapist has a role to play in supporting the parents and their child. However, many
speech and language therapists do not feel being able to receive this group of patient. Faced
with this observation, a support tool to guide speech therapists in this type of care was
developed as part of this thesis. To develop this support, two questionnaires were distributed.
The first, intended for parents, made it possible to collect both their difficulties and their
expectations. The second, intended for the speech therapists, made it possible to legitimize the
project and to know the needs for this support. Secondly, phone interviews with professionals
showed the different methods of feeding these infants. All the elements obtained were used to
create the support. Thus, this support brings together a set of theoretical and practical
information that is as close as possible to the needs of speech therapists and parents. It allows
speech therapists to feel more at ease when receiving these patients and therefore these infants
benefit from early and adapted care.

KEY WORDS
Cleft lip and palate ; Feeding; Infants; Parental guidance ; Speech therapy
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