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« Par délibération du Conseil en date du 7 Mars 1962, la Faculté a arrété que les
opinions émises dans les dissertations qui lui seront présentées doivent étre considérées
comme propres a leurs auteurs et qu'elle n'entend leur donner aucune approbation ni impro-

bation ».



« Le livret d’information est aux yeux des parents le reflet de la compétence et de

l'implication des équipes en charge des soins de leur enfant. »

B. Grollemund, Docteur en éthique médicale
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Introduction

La conception moderne de la médecine et du soin donne au patient une place actrice
dans la réflexion et la réalisation des traitements médicaux. Les pathologies chroniques, en
incessante augmentation, requérant un suivi long et appliqué, nous poussent a envisager des
solutions d’auto-suivi dans la mesure du possible. « Un enfant seul, ¢ca n’existe pas » disait
Winnicott. En effet, en pédiatrie et en néonatalogie, les parents sont les interlocuteurs princi-
paux de I’équipe de soins. Ils veillent quotidiennement sur I’enfant : il est ainsi primordial de
leur donner tous les éléments bénéfiques a son bon développement. Les agissements des pa-
rents prédominent sur la santé et 1’éducation de I’enfant : il est essentiel de partager nos
connaissances sur la pathologie de leur enfant et les comportements pertinents a mettre en
place.

Par ailleurs, les pathologies congénitales sont source d’anxiété pour les parents :
Comment protéger notre enfant ? Serons-nous a la hauteur ? De quel danger notre enfant est-il
menacé ? L’angoisse prolifére dans les familles, du diagnostic jusqu’a la naissance, et ne
s’apaisera que lors de 1’acceptation du handicap. Informer les parents sur la pathologie et ses
conséquences circonscrit peu a peu les questionnements et rasséréne la conscience. Accueillir
I’enfant dans un environnement psychique tranquille et serein pour 1’avenir sécurise le lien
entre le bébé et sa famille.

La fente labio-palatine est une malformation congénitale de la face, lourde de consé-
quences a la naissance, mais disposant de perspectives satisfaisantes de traitement qui ap-
prochent a terme la normativité fonctionnelle et morphologique de la sphére oro-faciale. Ce-
pendant, elle nécessite un suivi soutenu et multidisciplinaire durant la croissance de 1’enfant
qui peut perdre les familles dans des explications techniques et recommandations plurielles.
Touchant le visage et la parole, cette malformation révele des problématiques psychosociales
qu’il est important de soutenir.

Deux événements majeurs sont générateurs d’angoisse au cours de la vie de I’enfant :
la naissance, moment de confrontation avec le visage de 1’enfant, et la premiére intervention
chirurgicale, lourde, et métamorphosante. Les parents doivent étre préparés a ces événements

et c’est a I’équipe médicale spécialisée de les y accompagner.



Les circonstances économiques hospitaliéres actuelles nous limitent a 1’¢laboration
d’un projet a faible colt. La diffusion d’un document est un projet envisageable et répandu
dans les services. Une information adaptée au protocole médical proposé par le centre de
compétence permettrait d’informer les parents sur la pathologie ainsi que d’expliquer les
étapes concretes de la prise en charge de leur enfant. Il est également essentiel d’investir les
conseils préventifs et d’exposer les bénéfices qu’ils apportent a 1’enfant.

Nous proposons donc la conception de livrets d’information a destination des familles
de patients pris en charge au Centre de Compétence Maladies Rares (CCMR) du C.H.U de
Nantes. Notre objectif est d’équiper intellectuellement les parents pour accueillir et élever leur
enfant dans des conditions optimales a son développement et au traitement de sa pathologie.

Nous évoquerons d’abord les aspects théoriques sur lesquels nous avons fondé notre
réflexion : la malformation et ses répercussions, le traitement au CCMR du C.H.U. de Nantes,
les besoins d’information et la nécessité de soutenir la communication au sein méme des fa-
milles. Nous exposerons par la suite les livrets produits : un premier livret, ciblant la prise en
charge de la naissance a la premicre intervention ; et un second livret portant sur les traite-
ments proposés au cours de la petite enfance. Nous discuterons enfin les choix effectués dans

la conception de ce projet sur le plan de la forme, du contenu, et de la démarche.



Partie théorique

1 - La fente labio-palatine

La fente labio-palatine est la malformation congénitale du visage la plus fréquente :
elle touche environ 1 naissance sur 700. Cette malformation réside dans un défaut de fusion
des tissus embryonnaires au niveau de la lévre, et/ou du palais, et/ou de la gencive. Elle peut
étre unilatérale ou bilatérale, partielle ou totale. La fente de la lévre apparait lors de la Seme
semaine de vie intra-utérine et celle du palais entre la 8¢me et la 10¢éme semaine (Grollemund
2014). L’étiologie est multifactorielle, elle associe des facteurs génétiques et environnemen-
taux. Il existe des formes familiales et des formes isolées. La fente labio-palatine peut égale-
ment entrer dans le cadre de syndromes parmi lesquels on trouve principalement la séquence
de Pierre Robin, le syndrome vélo-cardio-facial (microdélétion 22ql1) associés aux fentes
palatines, et le syndrome de Van der Woude en cas de fente labio-palatine (De Bérail 2015).
Les conséquences varient en fonction du type de fente et du stade de développement de 1’en-
fant. La fente du palais postérieur aura des conséquences davantage fonctionnelles, tandis que

celles de la fente du palais primaire seront plutét morphologiques.

1.1 - Les conséquences fonctionnelles

1.1.1 - Les troubles de succion-déglutition

Les troubles de succion-déglutition se présentent essentiellement en période néo-na-
tale, en cas de fente postérieure. La division du voile du palais entrave la dépression de la ca-
vité orale, qui détermine I’efficacité de la succion (Thibault 2003). La premiere intervention
restaure la fonction vélaire qui rétablit majoritairement les difficultés d’alimentation. Par la
suite, des espaces de communication entre la cavité orale et les fosses nasales subsistent par-
fois au cours du développement de I’enfant. Ces liaisons peuvent étre originelles, précédant
les étapes de fermeture primaire de la fente, ou séquellaires, occasionnées par 1’apparition de
fistules aux abords des cicatrices chirurgicales (Raoul 2007). Des reflux alimentaires nasaux
sont alors possibles pendant ou apreés les repas. Des troubles de la mastication peuvent égale-

ment exister consécutivement a la déformation de 1’arcade maxillaire.



1.1.2 - Les troubles de ventilation

La communication directe entre les fosses nasales et la cavité orale entraine une venti-
lation feetale bucco-nasale indifférenciée, ou exclusivement buccale en cas d’obstruction na-
sale (Talmant 2007). Il est parfois difficile de désaccoutumer I’enfant et retrouver une respira-
tion nasale apres la fermeture de la fente (Saboye 2017). Une ventilation orale installée affecte

la croissance du maxillaire. (Talmant 2011)

1.1.3 - Les troubles de phonation

Les troubles de phonation existent en présence d’une fente vélaire. Les muscles du
voile du palais sont alors trop courts ou trop faibles pour mobiliser pleinement le voile ou as-
surer la fermeture vélo-pharyngée. On parle alors d’insuffisance vélo-pharyngée : elle est me-
surée par le taux de déperdition nasale lors de la projection d’air buccal. Ce déficit est observé
lors du développement langagier par le nasonnement de la voix et la présence éventuelle d’un
souffle nasal, ou de mécanismes de compensation (Gaillot 2007). Une rééducation orthopho-
nique est alors prescrite dans le but de renforcer les muscles vélo-palatins, et des gestes chi-
rurgicaux sont associés pour optimiser la fermeture et la mobilité sur le plan organique. (Bar-

dot 2007) (Vasquez 2007)

1.1.4 - Les troubles de ’audition

Une fente vélaire contrarie 1’action des muscles péristaphylins qui permettent la venti-
lation tubaire. Les patients sont donc parfois sujets a des otites moyennes aigués par défaut
d’aération et de drainage de la caisse du tympan. Ces otites entrainent une surdité¢ de transmis-
sion transitoire, allant de 20 a 50 dB (Paquot-Lebrun 2007). Les déficits auditifs participent
volontiers a un retard global d’acquisition de la parole et du langage, fréquent chez les pa-
tients porteurs de fente palatine (Chouteau 2013).

Ainsi, c’est principalement la fente vélaire et la bréche entre les fosses nasales et la
cavité orale qui altérent le développement et la compétence des fonctions oro-myo-faciales.
Ces difficultés fonctionnelles vont plus largement impacter I’alimentation, le développement

du langage et la croissance faciale.



1.2 - Les conséquences morphologiques

La malformation atteint la lévre supérieure de facon uni ou bilatérale par rapport a la
columelle. L’atteinte bilatérale forme un bourgeon dit pré-maxillaire sous le nez. La fente peut
atteindre la narine, qui est étirée. Le septum nasal est dévié du coté sain. La forme de 1’arcade
maxillaire est troublée. Les patients sont davantage sujets aux anomalies et agénésies den-
taires sur I’ensemble du maxillaire. L’incisive latérale atteinte est généralement absente, mais
peut également se présenter sous une forme anormale, notamment dans les formes bilatérales.
(Talmant 2014)

Par conséquent, les altérations morphologiques de la fente sur la levre, le nez et les
dents ne sont pas dérisoires. L’esthétique du visage est perturbée : I’intégrité, la symétrie et

I’harmonie ne sont pas respectées (Grollemund 2014).

1.3 - Les répercussions psychologiques et sociales de 1a malformation

1.3.1 - La période néo-natale et la relation parent-enfant

A la naissance et jusqu’a la premiére intervention de fermeture de la lévre et du nez, la
malformation dénature le visage de 1’enfant, ce qui modifie le regard porté sur lui (Grolle-
mund 2014). Le visage est la scéne d’expression et d’interactions du nouveau-né avec son en-
tourage, et le sentiment qu’il a de lui-méme est celui que lui renvoie le regard de ’autre
(Chiffre-Bellec 2011). L’anxiété initiale des parents a I’égard de la malformation peut égale-
ment troubler la communication intersubjective (Béal 2017). Le bébé percoit donc, dans le
regard de ses parents, son anormalité et la souffrance qu’elle peut susciter (Demeule 2017).
Cependant, chaque expérience est différente : de nombreux parents éprouvent a 1’inverse un
soulagement a la découverte de la malformation qui s’aveére moins angoissante que ce qu’ils
avaient imaginé (Grollemund 2010). La pratique clinique observe que les parents s habituent
généralement au visage de leur enfant en quelques jours. Ce regard est propre a chaque fa-
mille et toutes les histoires familiales et relationnelles sont uniques.

La premiére intervention constitue un changement radical dans le regard posé sur I’en-
fant. Elle est vécue par certains parents comme une « nouvelle naissance » et fait émerger des
sentiments de filiation par la ressemblance physique. La période néo-natale est la plus difficile
pour la relation parents-enfant, cependant ces difficultés tendent a se normaliser aprés le pre-

mier anniversaire de I’enfant (Grollemund 2014).



1.3.2 - L’identité et la socialisation

Au cours de sa croissance, 1I’enfant se développe avec une image de soi qui se modifie,
au fil des traitements correcteurs (Chiffre-Bellec 2011). La marque de sa différence demeure,
par sa cicatrice, et I’enfant construit son identité avec ce stigmate et I’histoire qu’il incarne.
Les moqueries sont fréquentes a 1’école, blessant les jeunes patients les plus fragiles (Gavelle
2016). Certaines études montrent qu’un enfant présentant une malformation faciale est plus
stigmatisé qu’un enfant en fauteuil roulant : la différence morphologique effraie plus que la
différence fonctionnelle (Harper 1995). Heureusement, le vécu de I’enfant face aux moqueries
est moins douloureux lorsque la famille assume pleinement 1’existence de la malformation et
que I’enfant connait son histoire. Une bonne acceptation de la part des parents est transmise a
I’enfant de la méme maniére que des sentiments de honte et de culpabilité a cet égard le sont

¢galement (Gavelle 2016).

1.3.3 - L’oralité

Par ailleurs, I’investissement de la bouche par les actes médicaux et les modifications
que subit cette sphere influent parfois sur le développement oral de I’enfant. Les difficultés
d’alimentation précoces engendrant des expériences négatives peuvent avoir des répercus-
sions sur 1’oralité alimentaire de 1’enfant (Chiffre-Bellec 2011). Le développement de 1’oralité

alimentaire chez I’enfant porteur de fente labio-palatine doit étre soutenu par I’équipe médi-

cale (Thibault 2003) (Abadie 2003).

Ces répercussions sociales et psychologiques ne sont pas présentes de facon égale
dans toutes les familles. D’un point de vue épidémiologique, les études n’ont pas montré
d’impact global de la malformation sur la qualité¢ de vie (Grollemund 2010), cependant cer-
taines familles sont particuliérement en difficulté dans des contextes précis, comme le diag-
nostic, la période néo-natale, ou les troubles d’élocution dans 1’acquisition du langage oral
(Grollemund 2014). L’apport d’information et d’accompagnement par 1’équipe de soins aide

les familles a traverser ces périodes (Grollemund 2012).
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2 - La prise en charge d’une fente labio-palatine au Centre de Compétence Maladies
Rares (CCMR) du C.H.U. de Nantes

La prise en charge de cette pathologie débute a I’annonce du diagnostic, est soutenue
durant la petite enfance sur les plans chirurgical, orthodontique et orthophonique (Talmant
2016), et se poursuit jusqu’a I’age adulte, par des reprises chirurgicales a visées fonctionnelles
et/ou esthétiques (Talmant 2016).

Vingt-trois centres de compétence et de référence (CC et CR) ont été mis en place de-
puis le plan national Maladies Rares lancé par la Haute Autorité de la Santé en 2005, centrali-
sant les prises en charge au sein de structures spécialisées. Le traitement médical des fentes
labio-palatines se fait donc par une équipe pluri-disciplinaire en centre de compétence, en col-
laboration avec les professionnels libéraux qui soignent le patient au plus proche de son do-
micile. Concentrer le soin des pathologies rares au sein de centres experts permet aux profes-
sionnels de se spécialiser par la pratique, et ainsi d’apporter au patient une prise en charge de
qualité. D’un centre a 1’autre, les principes de réparation et de soin suivis par 1’équipe médi-
cale varient, en fonction de la formation et de I’expérience des praticiens. En effet, il n’existe
aucun consensus mondial sur la prise en charge médico-chirurgicale de cette pathologie :
I’é¢tude Eurocleft observe 194 protocoles différents sur 201 centres de compétence européens
(Grollemund 2014). C’est pourquoi informer les parents sur le déroulement de la prise en
charge de leur enfant dans le centre de compétence dont ils dépendent et justifier le choix des
techniques est primordial : les informations qu’ils trouveront sur internet ne s’appliqueront

pas nécessairement a leur cas.

2.1 - Le diagnostic

Le diagnostic de fente faciale peut étre anténatal, lors de la deuxiéme échographie
morphologique, qui est prévue pour le sixieme mois de grossesse (Bunduki 2018). Le diag-
nostic est confirmé au CCMR par des échographies complémentaires. La fente peut égale-
ment étre découverte a la naissance. C’est le cas pour la moiti¢ des fentes palatines isolées.
L’accouchement ne nécessite aucune précaution particuliere, cependant certaines maternités
envoient parfois par exces le nouveau-né en néonatalogie par manque d’information sur 1’ab-

sence de spécificités de prise en charge néo-natale de cette pathologie (Cieutat 2011).
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2.2 - La premiére visite au CCMR

Lorsque le premier rendez-vous au CCMR s’effectue en contexte anténatal, une écho-
graphie en 2 et 3 dimensions auprés d’un gynécologue obstétricien spécialis¢ précisera le
diagnostic de la fente. Quand cela est possible, la premicre consultation chirurgicale est cou-
plée a I’échographie. Cette consultation permet d’expliquer aux parents la pathologie et d’en-
trevoir le début du calendrier chirurgical. La présence simultanée de 1’échographiste et du chi-
rurgien permet de préciser le diagnostic de la fente, et d’apporter des informations pertinentes
et immédiates au couple, souvent dans 1’angoisse de ce rendez-vous en CCMR.

Apres la naissance, une nouvelle consultation avec le chirurgien maxillo-facial est

prévue pour programmer la premicre intervention.

2.3 - Le traitement chirurgical primaire

Le traitement primaire regroupe les 3 interventions de fermeture de la fente :
- la fermeture labio-narinaire et la fermeture du palais postérieur, vers 6 mois
- la fermeture du palais osseux, vers 15-18 mois
- la fermeture de la fente alvéolaire, vers 4-6 ans

La premiére intervention est la plus importante. En un temps, la continuité de la lévre
est rétablie par chéiloplastie, une rhinoplastie restaure la fonction de ventilation par le nez, et
la fermeture du voile avec véloplastie intravélaire optimise le fonctionnement des muscles
palatins, facilitant 1’apparition du babil. Suite a cette intervention, le patient est hospitalisé
environ 3 jours, durant lesquels il doit porter des manchons au niveau des coudes, qui per-
mettent d’éviter que 1’enfant ne se fasse mal en touchant ses fils de suture ou sa cicatrice. Des
conformateurs cylindriques suturés au nez en fin d’intervention sont retirés en méme temps
que les fils de la Ievre, lors d’une courte intervention sous anesthésie générale, 7 jours apres la
premiere opération. Ils sont remplacés par des conformateurs amovibles qui doivent étre por-
tés en permanence pendant 4 mois pour favoriser le maintien de la forme narinaire. Ces
conformateurs disposent d’une languette en silicone qui prévient 1’hypertrophie cicatricielle
de la levre. Les mesures d’hygieéne (lavages de nez au sérum physiologique et entretien des
conformateurs) sont a poursuivre au retour a domicile.

La seconde intervention s’effectue 9 a 12 mois apres la premicre. Cette période permet

a la croissance naturelle de réduire spontanément la largeur de la fente et ainsi au chirurgien
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de la fermer sans dénudation de I’os palatin, en prévention du risque fistulaire. La fermeture
palatine intervient délibérément en amorce du développement exponentiel de la production
lexicale de I’enfant, afin de favoriser son articulation.

La derniére intervention est celle de la fermeture de la fente alvéolaire par gingivopé-
riostéoplastie avec greffe osseuse autogene. Elle peut étre proposée des 1’age de 4 ans, mais
on attend généralement que les incisives définitives soient suffisamment descendues vers la
gencive pour intervenir. Les éventuelles anomalies de croissance du maxillaire sont corrigées
par un traitement orthopédique préopératoire. La greffe osseuse en contexte lactéal permet
une consolidation durable du greffon osseux par I’éruption dentaire définitive.

Le traitement primaire a pour objectif de favoriser la croissance morphologique et
fonctionnelle du palais, du nez et de la Iévre : muscles labio-narinaires et vélaires fonction-
nels, respiration nasale, fermeture labiale, développement équilibré du maxillaire. Considérer
ces ¢léments deés le traitement primaire assure une croissance faciale saine et par conséquent

I’esthétique optimale du visage. (Talmant 2016)

2.4 - Le traitement chirurgical secondaire

Le traitement secondaire concerne la prise en charge des séquelles et déficits succé-
dant au traitement primaire. La croissance faciale, la compression et la rétraction des tissus
cicatriciels sont a I’origine de divers motifs de reprises chirurgicales :

- Reprise de la cicatrice labio-nasale.

- Rhinoplastie de correction de la pyramide nasale et des ailes du nez : avec la croissance, le
nez tend parfois a reprendre sa forme initiale : septum dévié, aile narinaire affaissée.

- Fermeture d’une fistule : des fistules apparaissent parfois aux abords de la cicatrice, pouvant
causer reflux nasaux ou désagréments d’hygiene (halitose).

- Comblement osseux : la greffe osseuse effectuée au niveau du maxillaire lors de la gingivo-
périostoplastie n’est parfois pas suffisante a assurer la continuité de I’arcade maxillaire au
cours de la croissance. Des comblements osseux sont alors réalisés afin de préparer le maxil-
laire a d’éventuels implants dentaires définitifs a I’age adulte.

- Amélioration de I’insuffisance vélo-palatine par une ou plusieurs interventions sur le voile :
la véloplastie intra-vélaire, qui consiste a reculer et remettre en continuité les muscles du

voile; la véloplastie d’allongement du voile; la lipostructure vélo-pharyngée : de la graisse est
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injectée dans la paroi pharyngée et dans le voile, afin de combler 1’espace vélo-pharyngé et
ainsi diminuer la fuite nasale. (Talmant 2016)

- Chirurgie orthognathique : la rétromaxillie est fréquente chez les patients porteurs de fente
labio-maxillaire [20 a 25% parmi les fentes unilatérales ; 35 a 40% parmi les fentes bilatérales

(Grollemund 2014)].

2.5 - Le suivi clinique régulier

Les patients du CCMR sont suivis régulierement (une a deux fois par an) par des
consultations aupres du chirurgien maxillo-facial, accompagnées de la prise de photographies
médicales et/ou de radiographies, et d’un éventuel bilan de phonation. Des consultations plu-
ridisciplinaires sont mises en place lorsque le croisement de regards cliniques de spécialités
différentes est nécessaire. Un suivi ORL soutenu est encouragé dans le cas des fentes posté-
rieures pour dépister les otites séro-muqueuses, favorisées par la dysfonction vélaire. Le chi-
rurgien maxillo-facial organise les interventions chirurgicales réparatrices et poursuit le suivi
du patient tout au long de son développement. Il oriente le patient vers les soins nécessaires :
orthodontiste, orthophoniste, dentiste. Ces soins sont organisés en fonction de ses gestes chi-
rurgicaux. Différents objectifs fonctionnels se succedent au cours du développement de 1’en-

fant, marquant plusieurs étapes au cours de la prise en charge (Talmant 2016).

2.6 - L’orthophonie

L’orthophoniste peut intervenir dés la naissance pour guider les familles a I’alimenta-
tion néonatale et/ou travailler sur 1’oralité. Par la suite, 1’orthophoniste intervient lors de
I’émergence du langage, entre 2 et 3 ans, dans le cas des fentes vélaires. L’orthophoniste du
centre de compétence effectue des évaluations de la phonation a chaque visite du patient
(Ganry 2016). Le patient consulte un orthophoniste en libéral au plus proche de son domicile
s’il a besoin d’une rééducation. Il s’agit d’accompagner le développement du langage, préve-
nir et lutter contre I’insuffisance vélaire.

Chez les patients présentant une fente labio-palatine, une attention particuliere doit
étre donnée au développement du langage (Klintd 2014). Les dysfonctionnements tubaires les

rendent plus vulnérables aux otites séro-muqueuses, qui nuisent a la perception du langage et

retardent donc son développement. La dysfonction vélaire atteint également la phonation : le
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voile peu mobile peut rendre I’articulation plus difficile pour I’enfant, et la déperdition nasale
lors de la production peut entacher I’intelligibilité. Différentes répercussions de la déperdition
nasale sont possibles en fonction de son degré : le nasonnement (c’est le caractere audible de
la nasalisation de sons oraux), le souffle nasal (un flux d’air audible sort du nez pendant la
production de la parole), et les mécanismes compensatoires : coups de glotte, souffle rauque
(I’enfant contracte d’autres muscles phonatoires pour compenser la déficience du voile)
(Kummer 2014). Les difficultés de perception et de production de la parole ont généralement
des répercussions sur le développement langagier. Une rééducation orthophonique permettra
de soutenir et favoriser le développement du langage de 1’enfant sur les plans phonétique,
lexical, et morphosyntaxique.

Un suivi orthophonique est souvent proposé lors de I’entrée a 1’école, au motif d’une
mauvaise intelligibilit¢ de I’enfant (Ghio 2016). Certains centres de compétence proposent
une guidance orthophonique dés le plus jeune age, qui permet de prévenir et repérer des
troubles du langage, et/ou de I’oralité, et rediriger les parents vers les professionnels adaptés
(Chapuis-Vandenbogaerde 2015). La prise en charge orthophonique se fait en complément des
reprises chirurgicales sur le voile. Les traitements sur le voile sont généralement réalisés avant
I’entrée au CP, pour faciliter la différenciation des sons de la langue en production et, par
conséquent, permettre une bonne entrée dans la lecture (Talmant 2016). L’intensité de la prise
en charge orthophonique est primordiale, surtout lors des suites chirurgicales ou son efficacité
est maximale. Les exercices doivent étre repris a la maison quotidiennement, ce qui requiert
une sérieuse implication de la part des parents et de I’enfant. Bien comprendre les enjeux et
les aboutissements de la rééducation orthophonique est important pour faire adhérer 1’enfant

et sa famille au traitement de 1’insuffisance vélaire.

2.7 - L’orthopédie dento-faciale

Le traitement d’orthopédie dento-faciale est réalisé en collaboration avec un spécia-
liste d’orthopédie dento-maxillo-faciale. L’orthodontiste et le chirurgien travaillent avec des
objectifs communs. Il s’agit de favoriser la croissance des structures osseuses maxillaires et
d’équilibrer I’occlusion dentaire. Ce traitement est mis en place de fagon précoce afin d’opti-
miser son efficacité, et de d’éviter une éventuelle chirurgie orthognathique a I’age adulte. Il

prépare également le maxillaire a la chirurgie alvéolaire. Cette intervention ne peut étre effec-
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tuée que lorsque la forme de 1’arcade maxillaire correspond a celle de 1’arcade mandibulaire,
cependant elle doit avoir lieu avant 1’éruption dentaire définitive aux abords de la fente. La
synchronisation est donc importante. Par ailleurs, certaines anomalies de croissance nuisent
aux fonctions oro-myo-faciales comme la ventilation orale ou la déglutition primaire. Des ap-
pareillages sont alors mis en place pendant la croissance de I’enfant (Adam 2016). L’ortho-
dontiste surveille I’éruption dentaire, aménage 1’espace dans la bouche, traite les malposi-
tions.

Ce traitement n’est pas douloureux, mais peut étre contraignant pour le jeune enfant,
qui doit porter un masque la nuit ou un appareil dentaire. Expliquer I’importance et les béné-
fices de ce traitement motive les parents a s’assurer du port de 1’appareil, ce qui permet une

meilleure efficacité et continuité des soins.

3 - L’information délivrée aux familles et aux patients

3.1 - ’information délivrée au CCMR du C.H.U de Nantes

Les premiéres informations sur la fente labio-palatine et la prise en charge sont déli-
vrées oralement lors de la premicre consultation avec le chirurgien maxillo-facial. Ordinaire-
ment, les parents se sont renseignés a la suite du diagnostic : il s’agit donc d’éclairer certains
points et de réfuter des idées inexactes ou inadaptées. Des photos d’enfants présentant un type
de fente similaire a celle qui est annoncée et des exemples de résultats de réparation sont pré-
sentés. Le chirurgien donne également des conseils pour I’alimentation et la posture de repos
en période néonatale, et propose aux parents de consulter le site internet du C.H.U. pour s’in-
former plus précisément sur la pathologie.

Par la suite, les informations seront apportées par les différents membres de 1’équipe
pluri-disciplinaire au fil des rencontres avec le patient et la famille. La transmission se fait
toujours a ’oral. Les conseils préventifs concernent 1’hygiéne bucco-dentaire, les habitudes
nocives aux para-fonctions (succion d’un doigt ou d’un objet), les exercices de rééducation
orthophonique, le port réguliers des appareillages spécifiques. Un livret d’information, axé sur
I’insuffisance vélo-palatine et créé en 2004, est parfois distribué par 1’orthophoniste comme

support pour les exercices vélaires recommandés. (Beuzet 2004)
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3.2 - Les besoins d’information exprimés par les parents

Un Projet Hospitalier de Recherche Clinique (PHRC) national a été financé en 2012
pour étudier la souffrance psychique des parents durant la prise en charge de la fente labio-
palatine. Des questionnaires ont été¢ proposés aux familles des CCMR et CRMR de Lille,
Nancy, Paris et Strasbourg. Les réponses des parents a ces questionnaires soulevent de nom-
breux ¢éléments qui les ont mis en difficulté psychologique durant la prise en charge. (Grolle-

mund 2014)

3.2.1 - La période néo-natale

L’alimentation du nouveau-né est le probléme le plus récurrent dans I’ensemble des
résultats des questionnaires : les parents se plaignent du manque d’information concernant
I’allaitement, les possibilités d’alimentation, les aides techniques existantes (tétines et bibe-
rons spécialisés). L’alimentation est 1’élément le plus anxiogéne pour les parents qui ne sont
pas accompagnés malgré I’ampleur des difficultés attendues.

La premicre rencontre avec le chirurgien soulage grandement les familles par les in-
formations et le soutien qui leur sont apportés lors de la premiére consultation. Il est rapporté
un manque de cohérence entre les informations transmises par les autres professionnels de
santé, notamment au moment de I’annonce de la malformation, lors de 1’échographie ou de la
naissance. Le délai entre le diagnostic et la premicre visite au CCMR est mal vécu par les pa-
rents qui sont laissés dans le flou aprés 1’annonce de la malformation, sans précisions ni res-
sources fiables. Les recherches d’information « a I’aveugle » sur internet sont déstabilisantes
pour les familles qui racontent avoir été confrontées a des photos choquantes et des informa-
tions décourageantes. Les parents regrettent de ne pas avoir été informés de I’existence d’une
source fiable et accessible, communiquée lors du diagnostic, qui leur permettrait de s’infor-
mer et préparer des questions précises en amont de la rencontre avec le chirurgien.

En effet, en contexte de diagnostic anténatal, les familles expriment le besoin de voir
des photos pour se préparer a la découverte du visage de leur enfant. Cette confrontation est
décriée par Grollemund qui préconise de la limiter au nez et a la bouche afin d’éviter toute
projection personnelle du parent sur un enfant différent du sien. L’auteur admet cependant que

les photos apaisent les parents par 1’objectivation d’excellents résultats chirurgicaux.
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Certaines familles évoquent également des éléments qui leur auraient facilité I’accep-
tation de la maladie. Le besoin d’aborder rapidement la question étiologique de la fente labio-
palatine afin d’apaiser I’incompréhension de sa survenue est mentionné. De méme, le tact des
échanges informatifs est sollicité par des parents troublés par certains discours.

Les parents regrettent par ailleurs I’absence de mise en relation avec des associations
de patients ou des psychologues formés, afin d’évoquer des problématiques plus personnelles,
ou étre accompagnés dans une réflexion pertinente vis-a-vis de la malformation et de sa prise
en charge. Un besoin général de rencontrer plus de professionnels spécialisés dans la prise en
charge de la fente labio-palatine a cette période est exprimé. Cette nécessité rejoint également
le souci de pouvoir anticiper les différentes étapes de la prise en charge et notamment les
nombreuses interventions chirurgicales par une entrevue du protocole de prise en charge a
long-terme.

Enfin, les familles réclament une information claire et détaillée qui leur permettrait de
participer plus activement aux soins et aux réflexions afin de ne pas se sentir « dépossédés de
leur enfant ». Le manque d’informations sur les examens et les soins médicaux est signalé par
les familles, qui sont en demande de « plus d’accompagnement et plus de renseignements ».

(Grollemund 2014)

3.2.2 - Le développement du langage

Par la suite, les informations de prévention concernant le développement du langage
de I’enfant semblent peu claires pour les parents d’apres leurs réponses au questionnaire du
PHRC.

Les parents expriment des difficultés a mettre en place des exercices de souffle régu-
liers avec leur enfant et approuvent la pertinence d’un document écrit. Certains admettent étre
plus scrupuleux lors du suivi orthophonique en libéral, qui apporte des rappels plus fréquents
de I’importance de 1’entrainement orthophonique a la maison.

Les familles semblent ¢galement peu sensibilisées aux troubles ORL pouvant étre pré-
sents chez leur enfant et aux répercussions de ceux-ci sur le développement du langage. Plus
généralement, les conséquences possibles de la fente labio-palatine sur le langage oral de 1’en-

fant semblent confuses (nasonnement, articulation etc) (Grollemund 2014).
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Les réponses aux questionnaires du PHRC démontrent le besoin d’une information
précoce, compléte, fiable et cohérente concernant la fente labio-palatine et sa prise en charge
(Grollemund 2014). Plus spécifiquement, il faudra accorder une attention particuliere a 1’ali-
mentation en période néo-natale, a ’accessibilité des informations sur internet et a la commu-
nication de ces ressources aux professionnels susceptibles de diagnostiquer la malformation.
Les photos semblent étre importantes pour les parents, tout comme 1’orientation vers des re-
lais possibles (professionnels spécialisés, associations de patients) pour les périodes de latence
entre les consultations aupres du chirurgien. L’apport de ces informations semblerait les aider
a mieux accepter la pathologie et envisager plus facilement 1’avenir. Aborder le développe-
ment du langage et I’insuffisance vélo-palatine semble également fondamental. Une meilleure
compréhension des bénéfices apportés par les conseils préventifs améliorerait 1’observance

des mesures d’hygiéne phonatoire et de la rééducation fonctionnelle.

3.3 - La circulation de ’information au sein des familles

Par ailleurs, les facteurs de préservation de I’enfant né avec une fente contre les mo-
queries a I’école ont été analysés. Les enfants qui ne subissent pas ou peu de moqueries sont
ceux qui savent répondre ou expliquer I’origine de leur différence. Les enfants qui ne peuvent
pas expliquer n’ont souvent pas été¢ informés par leur parents et ne connaissent pas bien I’ori-
gine de leur différence. La prise en charge psychologique consiste alors a rompre le secret de
la malformation et initier le dialogue entre les parents et les enfants afin de transformer un
vécu traumatique en une histoire de vie. Il est donc important de lever le tabou de la fente la-
bio-palatine en apportant des ¢éléments initiateurs de dialogue au sein méme des familles
concernées, afin que cette connaissance et acceptation pertinente de la maladie soit également
transmise a 1’enfant. (Béal 2017)

Le document écrit permet d’informer et d’initier le dialogue. Le livre « Bébé Sourire »
de Pascale Gavelle est souvent conseillé aux familles pour expliquer ce qu’est la fente aux
enfants (a la fratrie par exemple). Un document d’information complet et illustré, donné a la
famille par 1’équipe de soin, permet de constituer un support de transmission des informations
au sein de la famille et par la suite de laisser une trace de la prise en charge. Ces documents
conservés, comme les photos, les documents médicaux, vont aider I’enfant ou I’adolescent a

retracer son histoire et apaiser une recherche identitaire par la suite.
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De multiples raisons justifient I’importance de I’information aux familles concernées
par la fente labio-palatine. C’est une maladie rare : les familles disposent donc de peu de
connaissances préalables a son sujet. Les modalités de prise en charge varient d’un centre a
I’autre et sont tres diversifiées : il est donc essentiel d’adapter I’information au sein de chaque
centre de compétence afin d’exposer son protocole de soin et d’argumenter ses choix théra-
peutiques.

Connaitre les différents types de prise en charge dont I’enfant aura besoin et disposer
de conseils préventifs permettra aux parents d’anticiper et de favoriser le bon déroulement des
soins. Les questionnements des parents seront devancés, ils pourront ainsi préciser leurs
connaissances. D¢s le plus jeune age de I’enfant, les parents lui expliqueront les éléments im-
portants de sa prise en charge, pour I’en rendre acteur.

La diffusion d’information se fera donc en tenant compte des besoins retrouvés dans la
littérature :

- L’importance de I’information en période néo-natale : cette période considérée comme la
plus anxiogeéne par les familles devra étre copieusement traitée. L’alimentation du nouveau-né
étant un enjeu majeur, des conseils pratiques et des relais seront proposés.

- Des conseils préventifs pratiques et faciles a mettre en place au quotidien et des réponses
précises aux questionnements : les périodes de latence entre deux rendez-vous au CCMR sont
vécues comme trop longues par les parents. Une documentation a consulter chez soi, a téte
reposée, développera leur réflexion et aidera a la mise en place d’actions pertinentes et
concretes au quotidien.

- Un document qui fait naitre le dialogue au sein des familles et sensibilise I’entourage afin de

permettre une acceptation facilitée de la différence de I’enfant.
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A I’issue de cette réflexion, 1’¢élaboration de livrets d’information adaptés au parcours
de soin proposé au centre compétent pour les fentes labio-palatines semble donc essentielle.
De nombreux centres en France et a I’étranger disposent d’ailleurs d’une documentation qui
leur est propre et qu’ils distribuent uniquement a leurs patients. Le C.H.U de Nantes dispose
a I’heure actuelle d’un mod¢le qui est incomplet, aujourd’hui obsolete et donc peu distribué.
Notre projet consiste donc a réaliser et diffuser des livrets d’information aux familles des pa-
tients. Ces livrets constitueront un nouveau support de dialogue et permettront d’approfondir

la réflexion des familles sur la malformation.
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Objectifs

L’objectif général du travail est d’améliorer la qualité et la quantité d’informations dé-
livrées aux familles d’enfants porteurs de fente labio-palatine dans le service. Il s’agit d’ap-
porter aux parents une meilleure compréhension de la pathologie, de ses conséquences, et des
¢léments qui peuvent étre mis en place pour optimiser le soin de leur enfant. Ce projet vise a
apporter une information fiable, illustrée, et adaptée a la prise en charge proposée a I’enfant.

Dans ce but, nous réaliserons des livrets d’information, en format papier, délivrés en
main propre par 1’équipe médicale, et en format numérique, disponibles sur le site internet du
C.H.U. de Nantes.

Les objectifs spécifiques aux livrets seront de compléter 1’information apportée en
consultation par les professionnels et constituer un support écrit au dialogue, assurer la conti-
nuité des préconisations au domicile entre les rendez-vous et accentuer les conseils préventifs.
Ces documents viseront également a constituer un support de référence pour les familles en
apportant des réponses aux questionnements, des recommandations bibliographiques supplé-
mentaires fiables, et des contacts a solliciter.

Considérant la chronicité¢ de la malformation, il semble pertinent de scinder 1’apport
informationnel en 2 livrets distincts, afin de proposer une documentation adaptée aux périodes
charniéres de la prise en charge.

Le premier livret concernera la période de 0 a 6 mois. Il s’agira de faire découvrir la
fente labio-palatine aux parents sous ses formes cliniques les plus fréquentes et d’en exposer
les conséquences possibles. L’énoncé du calendrier chirurgical permettra aux parents d’antici-
per le suivi et d’envisager plus sereinement 1’avenir. Ce livret permettra également de prépa-
rer les parents et leur enfant a la premicre intervention de fermeture de la fente, en apportant
des conseils pour 1’alimentation avant et apres 1’intervention, le déroulement de 1’hospitalisa-

tion, et les soins a effectuer au retour a domicile.
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Le second livret s’attachera a la suite du suivi depuis la premiére intervention jusqu’a
I’age d’entrée dans la lecture (de 6 mois a 6 ans). Il s’agira de préparer les parents aux procé-
dés médicaux et chirurgicaux dont leur enfant bénéficiera afin d’optimiser le développement
de son langage oral et ainsi permettre ensuite une entrée facilitée dans le langage écrit. Il sera
également question des ¢léments préventifs importants a considérer durant le développement
du jeune enfant : hygiéne bucco-dentaire, gymnastique vélaire, suivi ORL. La fonction vélaire
et la prise en charge de I'insuffisance vélo-pharyngée seront particulierement explicitées afin
de permettre une bonne compréhension et donc une meilleure observance des traitements or-

thophoniques proposés.
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Matériel et méthode

1 - Méthodologie de la création du document d’information

La création du document d’information s’est effectuée selon les recommandations de
bonne pratique de la Haute Autorité de Santé concernant 1’¢élaboration d’un document écrit
d’information a I’intention des patients et des usagers du systéme de santé. (HAS 2012) (HAS
2018)

1.1 - Pertinence du projet

Tout d’abord, il a été nécessaire d’évaluer la pertinence du projet d’élaboration d’un
document d’information dans ce contexte précis. Il s’agit, en premier lieu, de s’adresser a une
institution ou association intéressée par un tel document. Le centre de compétence du C.H.U
de Nantes a exprimé directement le besoin d’une documentation a distribuer aux patients, no-
tamment dans le contexte de diagnostic anténatal. Ce projet répond donc a un besoin ciblé.

Ensuite, il est nécessaire d’identifier des attentes précises pour le public visé. Ces at-
tentes sont souvent récoltées au moyen d’un questionnaire : nous nous sommes donc appuyés
sur les résultats d’un questionnaire distribué dans 4 centres de compétence et de référence
(Nancy, Lille, Paris, Strasbourg), dans le cadre d’un Projet Hospitalier de Recherche Clinique.

Enfin, il est important de vérifier ’existence d’un document similaire afin de ne pas
produire un doublon. Dans le cas des livrets d’information sur la prise en charge des fentes
labio-palatine, il en existe de nombreux. En effet, il n’existe pas de consensus précis entre les
équipes chirurgicales pour cette prise en charge (194 protocoles différents sur 201 centres de
compétence européens) : les livrets existants sont donc propres a chaque centre et a leurs spé-
cificités. Le CCMR du C.H.U. de Nantes disposait d’un livret d’information élaboré par Isa-
belle Beuzet dans le cadre d’un mémoire d’orthophonie de 2004 (Beuzet 2004). L’évolution
de I’équipe médicale et par conséquent du protocole chirurgical pratiqué ont rendu obsoléte ce

livret, qui n’était plus distribué depuis quelques années.
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1.2 - Groupe de pilotage

Le groupe de pilotage est un groupe de travail restreint qui intervient directement sur
le document. Un professionnel de santé expert du sujet doit superviser 1’élaboration du docu-
ment. Un graphiste est vivement recommandé pour €élaborer la mise en forme du document.
Notre projet a donc été supervisé par le Pr Pierre Corre, Chirurgien Maxillo-Facial et respon-
sable du centre de compétence, et Sophie Balandier, orthophoniste du centre de compétence.
Nadége Debarre, professionnelle de la communication visuelle au C.H.U. de Nantes, a réalisé

la mise en page finale du document.

1.3 - Séances de travail

Les séances de travail s’effectuent en présence des superviseurs. Il s’agit de présenter
la maquette du document que nous avons ¢€laboré et rédiger des notes afin d’y apporter des
modifications et des corrections. Ces séances permettent ¢galement de sélectionner les photos

a insérer dans le document, qui ne sont accessibles qu’aux superviseurs.

1.4 - Messages

Les messages délivrés au sein du document ciblent une population précise. Dés 1’avant
propos, il est précisé au lecteur que les informations contenues dans le livret s’appliquent aux
parents d’enfants porteurs de fente en dehors de tout contexte syndromique. Les propos sont
donc mesurés a I’image du public concerné : ils s’appliquent pour tous les patients présentant
une fente labio-palatine mais ne tiennent pas compte des spécificités d’un éventuel syndrome.
De méme, les informations délivrées sont réattribuées en fonction du type de fente (labiale,
palatine, labio-palatine, labio-maxillaire, labio-maxillo-palatine, etc)

Les informations pertinentes pour le lecteur ciblé sont ensuite sélectionnées. Les in-
formations délivrées dans le document doivent étre uniquement celles qui sont utiles au pa-
tient et sa famille. Nous avons choisi de fournir une documentation riche afin de permettre
une compréhension précise et large de la maladie pour les parents qui éprouvent le besoin de
s’informer. Le livret présente également de nombreuses photos pour permettre aux parents qui
le souhaitent de pouvoir découvrir les différentes formes cliniques de la fente labio-palatine

au cours de la prise en charge.
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La formulation du message doit le rendre accessible au lecteur néophyte. Les termes
les plus simples doivent étre privilégiés et les termes spécifiques doivent étre explicités. 11
s’agit donc de bien maitriser le sujet afin de pouvoir le transmettre avec pertinence et juste
mesure. Les informations doivent impérativement étre vérifiées dans la littérature et aupres
des professionnels experts. Il est également intéressant de proposer des recommandations pra-
tiques que les parents puissent facilement mettre en place afin de remédier aux probléma-

tiques soulevées dans le document.

1.5 - Rédaction

Le format du document est choisi en fonction du mode de diffusion : ici le document
vise a étre distribué en livret et mis en ligne sur le site internet du C.H.U. Ainsi, il est possible
de rédiger un document conséquent.

Le document doit étre évocateur : le choix du titre interpelle le lecteur et pose la pro-
blématique. Le public ciblé est ainsi authentifi¢ deés la page de couverture et le lecteur se sent
concerne.

Le document est structuré en rubriques afin de faciliter sa consultation et de pouvoir se
référer a des thémes précis. Le premier livret est scindé en deux parties principales : « Qu’est-
ce qu’une fente labio-palatine ? » et « La prise en charge ». La premicre partie est structurée
selon les différents types de fentes et la seconde partie détaille les étapes chronologiques de la
prise en charge. Des encadrés répondent a des questionnements fréquents. Des renseigne-
ments pratiques et accessibles sont également délivrés : contacts utiles (adresses, numéro de
téléphone, e-mail), recommandation de sources (livres, sites internet).

Des photos et schémas 1égendés illustrent le texte. L’illustration doit étre compréhen-
sible seule, pour le lecteur qui ne souhaite pas lire le texte. Ainsi, elle doit étre 1égendée de
facon précise et explicite. L’illustration doit étre pertinente, adaptée au contexte et au lecteur,
et doit apporter des €¢léments pour étayer la compréhension du texte. Il faut cependant veiller a
garder I’équilibre entre le texte et les illustrations. Le livret doit également respecter la charte

de communication du C.H.U. de Nantes.
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Les premieres versions du document ont été testées aupres des acteurs de terrain : mé-
decins, internes, infirmiéres et orthophonistes. Les résultats du test ont donné lieu a la propo-
sition de quelques corrections sur le contenu. Le deuxiéme tour de test porte sur la forme pa-
pier du document et aboutit a des propositions de modifications de la mise en forme du docu-

ment. La version finale est validée par le responsable du CCMR.

1.6 - Diffusion

La diffusion des documents d’information se fera par deux voies différentes.

1.6.1 - Distribution en main propre

Le premier livret sera distribué en main propre par le chirurgien deés la premiére ren-
contre avec les familles, en anténatal ou a la naissance. Le livret sera présenté et utilisé
comme support a I’information délivrée par le chirurgien. Il s’agit également pour les parents
de pouvoir rapporter un document papier a la maison, qu’ils pourront consulter seuls ou avec
leurs proches.

Le second livret pourra étre distribué par le chirurgien ou I’orthophoniste. Il servira de
support aux explications sur le développement du langage, la phonation et le nasonnement,
qui sont généralement des informations délivrées par 1’orthophoniste.

Les livrets seront donnés aux familles aux moments propices, c’est a dire a la premicre
rencontre avant la premicre intervention, pour le premier livret, et a la premicre rencontre
apres la premiére intervention, pour le second livret. Pour les patients qui sont actuellement en
cours de suivi, il sera pertinent de donner les livrets aux familles d’enfants des tranches d’age

correspondantes (0 @ 6 mois pour le premier livret, 6 mois a 6 ans pour le second).

1.6.2 - Diffusion en format numérique

Les documents d’information seront également disponibles sur le site internet du
C.H.U de Nantes dans la rubrique du service. Ainsi, en cas de perte, le document pourra étre
téléchargé, limitant la distribution papier a un seul exemplaire par famille. Cela permettra éga-
lement aux parents de diffuser I’information facilement a des proches. Le livret sera par

conséquent consultable avant méme la premiére visite au centre.
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1.7 - Suivi du projet

Le document sera conservé sous format modifiable par le service de communication.
Ainsi, il sera possible et méme nécessaire de mettre a jour réguliérement le contenu du livret
en fonction de 1’évolution des données et protocoles sur le plan médical, ou des retours de la
part des patients. Un questionnaire de satisfaction sera disponible sur le site internet pour ré-

colter les avis des patients sur les livrets ainsi que leurs éventuelles propositions et remarques.

2 - Matériel : documents et sources utilisés pour élaborer les livrets

2.1 - Collecte d’informations auprés de I’équipe médicale

De nombreuses informations ont été récoltées au sein du service, aupres du chirurgien,
des internes, des infirmicres et de 1’orthophoniste, au cours d’entretiens. Le chirurgien nous a
exposé le protocole chirurgical pratiqué ainsi que le calendrier général de la prise en charge en
fonction du type de fente. Les informations concernant le déroulement de 1’hospitalisation, les
préconisations pré-opératoires, les soins post-opératoires, ont été collectées dans le service. Le
déroulement des interventions nous a été présenté au cours de journées d’observation au bloc

opératoire.

2.2 - Apports théoriques des articles scientifiques

La lecture d’articles scientifiques a permis d’appuyer et justifier les informations spé-
cifiques concernant les types de fentes, les répercussions fonctionnelles et anatomiques, et les
protocoles de soin. Cela permet également d’inscrire le protocole dans un courant théorique et
proposer au lecteur des sources cohérentes.

Nous avons tout d’abord étudié des articles détaillant la prise en charge des fentes la-
bio-palatines dans divers centres de compétence tels que 1’équipe de Robert Debré a Paris
(Oger 2002), I’équipe du Dr Talmant a Nantes (Talmant 2002). Le protocole du Pr Corre est
proche de celui du Dr Talmant, nous avons donc approfondi nos lectures de ses articles [(Tal-
mant 2011), (Talmant 2007), (Talmant 2014), (Talmant 2016), (Talmant 2016)]. D’autres do-
cuments, un article sur les reprises a visées esthétiques sur le nez et la 1évre (Duquennoy-Mar-
tinot 2016), et une theése sur 1’utilisation de la plaque palatine (Missland 2016) nous ont per-

mis de détailler les étapes de la prise en charge et leurs spécificités. Un article sur la prépara-
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tion psychologique a la premiére intervention (Grollemund 2012) nous a éclairé sur les
conseils a donner aux parents avant la premiere intervention chirurgicale.

Des informations sur ’allaitement (Loras-Duclaux 2010), et sur les méthodes d’ali-
mentation des nouveau-nés porteurs de fente labio-palatine (Duarte 2016) nous ont aidé a ré-
diger des conseils pour 1’alimentation du nouveau-né dans le premier livret.

Des articles sur I’insuffisance vélaire (Gaillot 2007), les exercices vélaires et la gui-
dance orthophonique (Chapuis-Vandenbogaerde 2015) nous ont inspiré les explications des
troubles de la phonation dans le second livret. Un autre article nous a permis d’expliquer les

troubles ORL (Paquot-Lebrun 2007).

2.3 - Documents de prévention

Plusieurs documents a visée préventive ont été¢ consultés afin de donner des conseils
aux parents pour réagir dans une situation précise, ou sensibiliser a certains signes d’alerte,
notamment sur le plan de I’oralité et du langage.

Les signes d’alerte et les conduites a tenir concernant un trouble de 1’oralité, dévelop-
pés dans le second livret ont été puisés dans la brochure « Les troubles de 1’oralité alimen-
taire » réalisée par I’Union Régionale des Professionnels de Santé - Hauts de France a I’atten-
tion des professionnels de santé. Les conseils pour ’oralité et I’alimentation ont été puisés
dans la brochure spécifiquement congue pour les fentes labio-palatines « Passeport pour 1’ora-
lité » réalisée sous la direction de Catherine Thibault, orthophoniste et psychologue a 1’hopital
Necker a Paris.

Les conseils préventifs concernant 1’hygiéne bucco-dentaire proviennent des fiches
conseils téléchargeables sur le site de 1’Union Frangaise pour la Santé Bucco-Dentaire (UF-
SBD).

La consultation de livrets d’information d’autres centres de compétence a alimenté
notre réflexion sur la forme et le contenu de notre livret : le livret du centre de compétence du
C.H.U. de Toulouse, celui du Melbourne Cleft Center du Royal Children’s Hospital (en Aus-

tralie), et celui de I’Hopital Reine Fabiola a Bruxelles.
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2.4 - Illustrations

2.4.1 - Les photographies
Les photographies présentes dans le livret proviennent de la banque de donnée du ser-
vice de photologie médicale du C.H.U. de Nantes. Les photos de patients ont ét¢ anonymées,

a I’exception des photos de couverture. L’autorisation de diffusion de ces photos a été deman-

dée aux représentants légaux de I’enfant.

2.4.2 - Les images
Les images illustrant le livret ont été prélevées sur plusieurs sites internet dont la

source est communiquée avec 1’image. Les autres images sont libres de droit.
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Résultats

Les livrets produits sont reportés en annexes.

1 - Mon enfant est né avec une fente labio-palatine - Prise en charge spécifique de 0 a

6 mois

Annexe A

1.1 - Page de couverture

La page de couverture interpelle le lecteur par le titre : « Mon enfant est né avec une
fente labio-palatine ». L’emploi du pronom possessif permet au lecteur de s’identifier et ainsi
de se sentir concerné des la premicre vue. La présentation de deux photos d’un méme enfant,
I’une prise a I’age de 6 mois, juste avant la premiére intervention de fermeture de la fente; et
la seconde a I’age de 12 mois (6 mois a distance de la premiére intervention), illustre 1’objec-
tif principal du livret : accueillir son enfant avec une fente labio-palatine et se préparer en-
semble a la premiére intervention qui métamorphosera son visage. La premiére photo donne
au lecteur une image explicite de la réalit¢ d’une fente labio-palatine sur le visage d’un bébé,
exprimant ainsi la transparence de 1’équipe médicale, la volonté de ne pas cacher la réalité et
lever le tabou. La seconde photo réveille I’optimisme quant a la prise en charge : les soins chi-

rurgicaux donnent a la partie inférieure du visage un aspect proche de la normale.

1.2 - Organisation du livret

Le livret est organisé en deux grandes parties.

1.2.1 - Premiére partie : Qu’est ce qu’une fente labio-palatine ?

Le livret débute sur des généralités a propos de la fente labio-palatine pour familiariser
le lecteur a la pathologie et aux éléments organiques concernés. Des photos 1égendées per-
mettent de situer les structures anatomiques et apporter un vocabulaire de référence. Des don-
nées épidémiologiques et étiologiques permettent de comprendre les origines de la fente et

apaiser un éventuel sentiment de culpabilité génétique.
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Les formes cliniques les plus fréquentes sont ensuite détaillées. Le lecteur peut se réfé-
rer au type de fente diagnostiqué par 1’équipe médicale, les structures anatomiques touchées et
celles préservées, les conséquences morphologiques et fonctionnelles qui en résultent. Voir les
autres formes de la malformation permet au lecteur d’envisager plus réellement la diversité de
cette pathologie et de ses représentations morphologiques. Les photos du palais, plus difficiles
a interpréter, sont légendées.

Cette premiére partie permet donc au lecteur de découvrir la fente labio-palatine, no-
tamment par des photos de la bouche et du palais. A I’annonce ou la découverte d’une fente
labio-palatine, c’est I’atteinte morphologique qui préoccupe les parents : les photos tiennent
de ce fait une place conséquente dans cette partie. Par ailleurs, les répercussions fonction-
nelles, peu ou mal connues, sont expliquées et replacées en fonction de I’atteinte morpholo-

gique, pour orienter le lecteur sur les difficultés potentielles ou attendues de I’enfant.

1.2.2 - Seconde partie : La prise en charge

La seconde partie détaille toutes les étapes médicales, du diagnostic échographique
jusqu’a la cicatrisation. Cette partie permet aux parents d’envisager la période pré-opératoire,
ordinairement stressante, plus sereinement. Les informations délivrées permettent de préparer
les visites au CCMR et apportent des conseils précis que les parents peuvent appliquer au
domicile.

Cette section débute sur des explications concernant le diagnostic échographique de la
fente labio-palatine. Des clichés échographiques appariés a des photos du visage a la nais-
sance permettent au lecteur, grace aux légendes, d’apprendre a reconnaitre les structures oro-
faciales sur le visage du feetus et d’envisager les possibilités d’évolution morphologique de la
face entre la période feetale et la naissance.

Par la suite, des informations sur la premiére consultation chirurgicale et la naissance
permettent au lecteur de prévoir ces événements et les problématiques soulevées afin de s’y
préparer.

Trois pages sont ensuite consacrées a I’alimentation. L’alimentation avant 1’interven-
tion est problématique pour de nombreuses familles, et nécessite un accompagnement plus
rapproché. Les problématiques liées a 1’alimentation sont explicitées, des conseils pratiques
pour la prise du biberon et I’allaitement sont apportés ainsi que les recommandations pour

I’alimentation post-opératoire. Des informations préventives sont délivrées sur 1’oralité afin
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de sensibiliser le lecteur au développement sensori-moteur du jeune enfant. La troisiéme page
apprend au lecteur a différencier un reflux nasal, une fausse-route, et un reflux gastro-oeso-
phagien, dans le but de mieux comprendre et observer la symptomatologie du bébé.

Un court paragraphe est consacré aux soins d’hygiene. L’hygi¢ne est une notion im-
portante et accrue a certains moments de la prise en charge, notamment en période post-opéra-
toire. C’est pourquoi les parents doivent y étre sensibilisés des la naissance.

La premiére intervention est largement détaillée. C’est la plus importante pour I’en-
fant, elle est donc anxiogeéne pour les parents. Les consultations pré-opératoires prévues sont
détaillées pour que le lecteur en différencie les objectifs. Le déroulement de I’intervention est
ensuite expliqué, illustré par des photos pré- et post-opératoires, qui insistent sur la prépara-
tion psychologique des parents a la transformation du visage de I’enfant a la sortie du bloc.
Les recommandations pour la période post-opératoire sont reprises pour que les parents
puissent les consulter a téte reposée au retour a domicile.

La cicatrisation est abordée dans une derniére partie qui expose cing exemples d’as-
pects de la levre et du nez, pour différentes formes de la malformation. Ces photos renforcent

I’idée d’optimisme sur I’avenir du visage de 1’enfant.

1.2.3 - Fin du livret

Le livret s’achéve sur un calendrier général révélant les principales étapes de la prise
en charge a envisager jusqu’a I’age adulte. Ce calendrier vise a sensibiliser les familles au fait
que la fente labio-palatine est une malformation disposant de trés bonnes perspectives d’évo-
lution, grace a I’efficacité des traitements, mais qui reste une pathologie chronique, qu’il est
nécessaire de traiter tout au long du développement de 1’enfant. Enfin, quelques sites internet
et livres fiables sont recensés pour le lecteur qui souhaiterait approfondir le sujet. Le qua-
trieme de couverture du livret référence tous les professionnels de santé pouvant étre impli-
qués dans la prise en charge de I’enfant au sein du C.H.U. de Nantes. Le lecteur peut ainsi

mieux situer le role et la fonction de chacun.

33



2 - Mon enfant est né avec une fente labio-palatine - Prise en charge spécifique de 6

mois a 6 ans

Annexe B

2.1 - Organisation du livret

Ce second livret est organisé¢ en fonction des différents thémes qui peuvent concerner
I’enfant au cours de la petite enfance. Ainsi, les parents peuvent cibler leur lecture selon leurs

questionnements ou les soins dont dispose leur enfant.

2.1.1 - Le développement du langage

Ce chapitre donne des reperes généraux sur le développement du langage de 1’enfant,
il explique I’impact que la malformation peut avoir sur 1’articulation, et par extension sur le
développement du langage et de la communication. Il s’agit de donner au lecteur des pistes
pour observer et favoriser le développement langagier et communicationnel de 1’enfant. Le
lecteur est par ailleurs encouragé a consulter en cas de difficultés importantes observées. Le

role de I’orthophoniste est également abordé ainsi que la variété des objectifs de rééducation.

2.1.2 - La fente vélaire

Cette partie reprend quelques généralités sur le voile du palais et approfondit la fonc-
tion de celui-ci dans I’articulation. Plus particuliérement, I’insuffisance vélaire est explicitée :
les causes de I’insuffisance vélaire chez I’enfant né avec une fente labio-palatine, ainsi que les
différents traitements qui peuvent lui étre proposés. Les objectifs et les conditions de la ré-
éducation orthophonique sont exposés. Des conseils préventifs sont apportés pour mettre en
place des exercices au quotidien.

Les différents traitements chirurgicaux sont expliqués et illustrés par des photos et/ou
des schémas pour faciliter la compréhension et la différenciation de chacun. L’accent est mis
sur ’importance de I’investissement de la rééducation orthophonique pour optimiser les effets

des traitements chirurgicaux.
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Une partie de ce chapitre est dédié au suivi ORL. En effet, ce suivi doit étre particulie-
rement soutenu chez I’enfant présentant une fente vélaire. Un schéma anatomique de I’oreille
est présenté, il peut servir de support aux explications de I’ORL ou de I’orthophoniste. Des
exemples d’audiogrammes sont présentés afin de guider les parents dans 1’interprétation
d’une courbe de seuil auditif ainsi que leur apporter une représentation concréte de ce qu’im-
plique une perte auditive sur certaines fréquences. Les aérateurs trans-tympaniques sont évo-

qués ainsi que les précautions qu’ils nécessitent.

2.1.3 - La fermeture du palais osseux

Cette partie détaille les ¢léments relatifs a la fermeture chirurgicale du palais osseux :
la préparation, le déroulement, et les suites de ’intervention. Une série de photos permet de
montrer au lecteur la différence entre la fermeture du voile du palais et la fermeture du palais

OSSCux.

2.1.4 - La cicatrice de la lévre et I’aspect du nez
Cette page informe le lecteur sur la possibilité d’une intervention chirurgicale sur la
cicatrice labio-nasale a visée esthétique et/ou fonctionnelle. Les conformateurs narinaires et

leurs bénéfices sont présentés pour encourager le lecteur a s’assurer de leur port régulier.

2.1.5 - Le traitement d’orthopédie dento-faciale
Cette page présente les différents appareillages qui peuvent étre proposés a 1’enfant,

leurs indications et leurs objectifs.

2.1.6 - La fente de la gencive (ou fente alvéolaire)

Cette section expose la derniere étape de la fermeture primaire de la fente : la gingivo-
périostoplastie avec greffe osseuse autogene. Le lecteur est ainsi informé sur le greffon, le lieu
de prélevement, les conséquences, le déroulement de I’intervention. Les conséquences de la
malformation sur I’éruption dentaire sont évoquées, afin que le lecteur puisse envisager 1’agé-

nésie éventuelle de certaines dents et les possibilités thérapeutiques envisageables.

2.1.7 - L’hygiéne bucco-dentaire
Trois pages sont dédi¢es a des conseils préventifs sur ’hygiéne bucco-dentaires et les
habitudes a mettre en place dés le plus jeune age de I’enfant. Il s’agit de faire comprendre au

lecteur 1I’importance d’une bonne hygi¢ne bucco-dentaire pour limiter les pathologies qui
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pourraient entraver les traitements chirurgicaux ou ortho-donto-faciaux. De plus, il s’agit de
sensibiliser le lecteur a préserver les dents de I’enfant de pathologies (infections, caries) qui
pourraient donner lieu a des soins dentaires douloureux. La bouche de I’enfant né avec une
fente labio-palatine doit pouvoir étre examinée par le chirurgien lors des visites au CCMR, il
est pour cela important que les soins au fauteuil ou I’examen de la cavité orale ne soient pas

anxiogenes pour ’enfant.

2.1.8 - Spécificités de la fente bilatérale
Le lecteur concerné peut s’informer sur les quelques différences impliquées par la bi-

latéralité de la fente, notamment I’éruption dentaire et la remise en continuité du maxillaire.

2.1.9 - L’oralité

Une page enticre est consacrée a I’oralité dans ce livret. Elle sensibilise le lecteur a
cette notion qui est peu connue des parents, donne quelques signes qui doivent alerter, des
conseils pour adapter son propre comportement vis-a-vis de 1’enfant et des pistes pour atté-

nuer ou limiter 1’aggravation des troubles.

2.1.10 - Fin du livret

Comme le premier, ce second livret s’achéve sur un calendrier prévisionnel de la prise
en charge permettant au lecteur d’envisager ’avenir, ainsi que des sources a consulter et
I’équipe médicale impliquée dans la prise en charge des fentes labio-palatines au C.H.U. de

Nantes.
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Discussion

1 - Transcrire 1’information

Informer par écrit n’est pas obligatoire. Conformément a 1’article 35 du Conseil natio-
nal de I’Ordre des médecins, I’information doit étre « claire, loyale et appropriée », et « déli-
vrée au cours d’un entretien individuel » (Conseil national de I'Ordre des Médecins, article
35). Le livret est simplement un outil recommandé par I’HAS pour éclairer 1’information
transmise a I’oral. Il renforce et assure la transmission des messages. Le livret permet aux pa-
rents de pouvoir reprendre, chez eux, les éléments apportés par I’équipe médicale durant la
consultation. Les visites des familles au CCMR représentent souvent une longue demi-journée
de consultation dans plusieurs services (radiologie, photologie, chirurgie, anesthésie...) La
masse d’informations regue ne peut étre assimilée intégralement. Le livret permet de suppléer
la mémoire. Il peut également apporter d’autres éléments qui n’auraient pas été abordés au

cours de la consultation, mais qui intéressent les familles.

1.1 - Constituer une trace du parcours de soins

Le document, par la forme familiére d’un livret, constitue également un support de
communication au sein méme de la famille de I’enfant. Les enfants viennent au CCMR ac-
compagnés de leurs parents, parfois de leurs fréres et sceurs, mais les autres proches (grands-
parents, amis, nourrices) ne sont jamais en contact avec I’équipe médicale, malgré leur intérét
pour le développement de I’enfant concerné. Les parents pourront donc eux-mémes s’appuyer
sur le livret pour expliquer la pathologie de leur enfant a leurs proches. Dans le cas d’un diag-
nostic anténatal, le livret pourra participer a la préparation a I’accueil de 1’enfant dans la fa-
mille élargie.

Parler de la malformation, au cours de la croissance de I’enfant, peut étre difficile dans
certaines familles lorsque des sentiments de honte et de culpabilité sont éprouvés par les pa-
rents (Bolomey 2013). Un document symbolique, présent au domicile peut faire émerger le
dialogue, a différents temps de la vie de I’enfant. Ce livret peut également représenter la trace
du parcours de soin de I’enfant, qui doit connaitre et assumer son histoire, pour pouvoir 1’ac-

cepter.
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Le langage écrit n’est pas accessible a tous, certains parents peuvent étre non lecteurs
ou allophones. Cependant, 1’équipe médicale s’assure systématiquement de la compréhension
du traitement qui sera effectué, lors de la consultation. Pour le lecteur de faible niveau ou al-
lophone, le livret reste intéressant a feuilleter car les illustrations sont explicites. De plus, les
schémas légendés constituent une référence pour les termes anatomiques utilisés par 1’équipe
médicale. Le livret pourra €tre explicité a domicile, si la famille le souhaite, par un proche

lecteur ou francophone.

1.2 - Diffuser ’information sur internet

La publication du livret sur le site internet du C.H.U. permet de pallier le manque d’in-
formation entre le diagnostic et la premiére visite au CCMR. Ainsi, les parents faisant des re-
cherches sur internet pourront découvrir la malformation par une documentation fiable et
propre au service. Des premiers questionnements émergeront et pourront étre discutés lors de
la premiére consultation avec le chirurgien. Cela permet également de poser quelques bases
de connaissances et ainsi €tre plus disponible pour comprendre les informations données par

le chirurgien pour la premicre consultation.

1.3 - Représenter le centre de compétence

Le livret, effectué au sein du service et a destination de ses patients, est le reflet réel de
la prise en soin au CCMR et des protocoles utilisés. Les photos représentent des patients opé-
rés par le Pr Corre et suivi par les professionnels de sant¢ du CCMR, elles représentent des
perspectives réelles d’évolution. La liste de noms de toute 1’équipe médicale a la fin du livret
permet aux parents de se repérer par rapport aux roles de chacun dans I’équipe, et de savoir a
qui s’adresser selon le besoin.

Attester les informations a I’écrit permet également de maintenir une bonne cohérence
dans le discours des professionnels. La contradiction entre deux soignants entraine 1’incom-
préhension des familles et par conséquent une perte de confiance dans le corps médical (Azria
2007). La multiplicité des soignants au sein du réseau de soin peut créer des divergences par-
mi les informations regues par les familles. Acter a I’écrit donne une référence de langage et

de connaissances, que les patients pourront partager avec les praticiens qu’ils consultent en
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dehors du centre. Le livret vise a transmettre aux parents le raisonnement de I’équipe médi-
cale vis-a-vis du suivi de leur enfant, et plus le parent comprend, plus il aura confiance.

Le livret représente le service, il est le t¢émoin du professionnalisme de 1’équipe et de
leur investissement dans la prise en soin des fentes labio-palatines. Il montre I’envie de co-
opérer avec les familles, et de leur donner les éléments nécessaires a la réflexion sur les struc-

tures touchées chez leur enfant, les répercussions et les traitements correspondants.

Transcrire 1I’information présente ainsi 1’intérét de faire vivre la problématique au tra-
vers d’un document symbolique, initiateur de réflexion et de communication au-dela des
temps de consultations. Il forme un lien entre le domicile et I’hdpital, et constitue un support

aidant a la communication pour les familles et les soignants.

2 - Exposer les visages fendus

Les livrets, notamment le premier, contiennent de nombreuses photographies de fentes
labio-palatines. L’exposition de photos de ce type de malformation n’est pas habituelle dans

les livrets d’information d’autres centres.

2.1 - Prémunir les familles d’une représentation inauthentique de la malforma-
tion

Pour la conception du livret, nous avons choisi de montrer la fente labio-palatine par
des photographies de diverses formes cliniques. A I’heure de 1’accés simple et rapide aux in-
formations sur internet, nous ne pouvons protéger les parents de la vision de photos de la mal-
formation, que la curiosité les pousse a chercher dés 1’annonce du diagnostic anténatal. Ce-
pendant, les images trouvées sur internet montrent souvent des formes dénaturées sous un
angle repoussant, qui choquent les parents laissés seuls, hantés par cette représentation de leur
futur enfant. Montrer des photos de formes réellement fréquentes permet de cadrer cette re-
cherche d’images et de la limiter a des photos pertinentes, accompagnées des résultats apres la
cicatrisation, pour montrer les perspectives assurées de la prise en charge. Cela permet aux
parents de mesurer I’ampleur de la malformation a laquelle ils doivent s’attendre. La fente
labio-palatine peut se présenter sous de nombreuses formes et les parents étrangers a cette

malformation ne le sauront pas forcément.
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Certains (Grollemund 2014) préconisent la préservation des parents a I’exposition de
photographies de fentes, avant la naissance de leur enfant. Cependant, cette pratique est ré-
pandue chez les familles et il est malheureusement impossible de la contrdler. Il nous a donc
paru pertinent de leur apporter les images qu’ils recherchent, tout en s’assurant de leur vrai-
semblance. Nous avons cependant veill¢ a limiter les images a la zone concernée par la mal-
formation afin d’éviter aux parents des projections trop précises du visage de leur futur en-
fant. Seule la photo de couverture du livret dévoile en entier le visage d’un enfant portant la
malformation. L’objectif de cette photo étant de donner une image décomplexée et positive de
la malformation.

Les photos de fentes labio-palatines apparaissant dans le livret ont été sélectionnées
dans le but de représenter le plus de formes possibles de la malformation. Malgré tout,
chaque enfant est touché de fagon différente sur le plan anatomique et les formes décrites ne
seront pas toujours la représentation exacte de la fente du patient. C’est ainsi que 1’équipe
médicale adaptera toujours son propos a chaque famille pour donner une approximation de la
réalité.

En contexte anténatal, un amas d’information aprés une annonce soudaine peut rendre
la lecture de ce premier livret difficile. Toutefois, une rubrique spécifique explique aux pa-
rents le décryptage des images échographiques et les évolutions possibles du visage du feetus.
Ils pourront ainsi mieux appréhender les perspectives et anticiper le plus réellement possible
I’aspect de la bouche et du nez de leur enfant. Les nombreuses photographies et explications

permettront plus facilement aux parents de se préparer a la naissance.

2.2 - Vaincre le tabou et supprimer la honte

Montrer des photographies de la malformation permet également de désensibiliser les
familles a la vision d’une fente labio-palatine. La fente choque parce qu’il n’est pas habituel
de la voir sous cette forme ouverte. C’est la rareté de 1’exposition a cette pathologie qui la
rend angoissante, car c’est une différence physique connue mais a laquelle nous sommes peu
confrontés. La confrontation a une anomalie physique provoque des processus psychiques,
par sa différence vis-a-vis des représentations sociales collectives et les projections que 1’on
peut effectuer sur notre propre visage. Cette sidération est liée en partie a la similitude au vi-

sage humain habituel (Demeule 2010). Cibler les photos a une partie du visage facilite la dé-
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couverte de la malformation. L’anomalie peut provoquer des sentiments d’étrangeté et de
monstruosité au premier regard. Montrer une multitude de photographies de cette malforma-
tion sous plusieurs formes accoutume la vision et abaisse le niveau d’angoisse.

11 s’agit également de lutter contre le tabou de la malformation que I’on cache et lever
le voile sur une différence physique qui blesse moins lorsqu’elle est assumée (Gavelle 2016).
Voir de nombreuses photographies d’enfants de la région, présentant la malformation, allege
le sentiment de solitude de la famille et encourage a accepter la différence. Il s’agit de lutter
contre la honte qui peut envahir les parents lorsqu’ils sentent un malaise a la vision d’une telle
malformation. Diffuser des images de fentes labio-palatines préparera également 1’entourage
¢largi de ’enfant a mieux réagir a la découverte de son visage.

« La réalité d’un visage difforme, aussi violente soit-elle, n’entraine pas nécessaire-
ment de failles narcissiques dés lors que 1’enfant n’est pas aliéné dans un indicible pesant
mais bénéficie au contraire d’une parole vraie de ’autre maternel concernant sa malforma-
tion. » (Demeule 2010). En effet, la communication prend une place majeure dans 1’accepta-
tion de la malformation par les parents et, par extension, par 1’enfant grandissant. Il est fon-
damental que I’équipe médicale pose le modéle d’une communication riche et aisée sur la pa-

thologie afin de solliciter une inclination similaire au sein méme de la famille.

2.3 - Dévoiler le mystére hospitalier

[lustrer le livret par de véritables photographies de patients témoigne d’un désir de
transparence envers les familles. Le caractére impénétrable des services hospitaliers est levé
pour la vision de quelques photos en conditions opératoires. Si la vision d’un béb¢ intubé, des
fils de suture, des pansements, peut impressionner certains, elle donnera a d’autres I’avantage
d’entrevoir la réalité des patients en conditions de soin. Aucune photo ne montre des incisions
ou des interventions chirurgicales en cours : il s’agit seulement de présenter aux parents ce
qu’ils verront dans la bouche de leur enfant avant et apres 1’intervention. Expliquer et montrer
les étapes permet aux parents de mieux se préparer a I’intervention et a la métamorphose du
visage de I’enfant, mais également d’obtenir une meilleure adhésion thérapeutique au moyen
d’une bonne relation de confiance. Les familles les plus fragiles seront toujours accompa-
gnées, si elles le souhaitent, par un psychologue, et 1I’équipe médicale veille sans cesse a limi-

ter ’anxiété.
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Il s’agit également de montrer quelques résultats chirurgicaux obtenus pour différentes
formes cliniques de la fente labio-palatine. En effet, cela montre aux parents la compétence
globale de 1’équipe médico-chirurgicale malgré les différences de cicatrisation inter-indivi-
duelles. Ces photos sont importantes car elles apportent aux parents 1’espoir d’une récupéra-
tion satisfaisante sur le plan morphologique.

Les nombreux schémas anatomiques du document, pouvant lui conférer une apparence
scolaire, localisent les structures anatomiques de la zone oro-pharyngée et spécifient les
termes qui s’y rapportent. Ces éléments sont indispensables aux familles pour comprendre les
interventions chirurgicales proposées et le langage utilisé par 1’équipe médicale en consulta-
tion. La meilleure compréhension du traitement apporté a 1’enfant renforce le lien de

confiance avec 1’équipe de soins.

Nous avons choisi d’illustrer largement notre premier livret par des photos et des
schémas anatomiques, dans le but de montrer la malformation a divers moments de la prise en
charge pour préparer les familles a toutes ces étapes. Le livret étant conséquent, les illustra-
tions choisies sont uniquement celles qui sont révélatrices de sens. Le second livret dispose
plutét d’illustrations explicatives, afin de favoriser la compréhension du texte. Il n’est pas né-
cessaire d’y montrer des fentes labio-palatines puisque a cet instant la fente a été majoritaire-

ment refermée.

3 - Livrer les connaissances

Documenter les familles sur la pathologie de leur enfant nous semble essentiel. Peu
importe leur niveau socio-éducatif ou les connaissances de base dont ils peuvent disposer, les
parents ont besoin de toutes les informations nécessaires pour comprendre la pathologie et
s’occuper de leur nouveau-né avec pertinence. Hippocrate nous enseignait déja en -400 avant
J.C. : « 1l faut non seulement faire soi-méme ce qui convient, mais encore faire que le malade,
les assistants, et les choses extérieures y concourent. » Alimenter un nourrisson avec une fente
labio-palatine peut s’avérer trés compliqué : les parents ont besoin de comprendre la forma-
tion anatomique de la bouche du tout-petit pour s’autonomiser dans la recherche de solutions

fonctionnelles adaptées.
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3.1 - Circonscrire les notions

Quelles informations sont pertinentes pour les parents et utiles a la compréhension de
la pathologie de son enfant ? Notre objectif étant de pallier un manque d’information, nous
avons choisi d’informer généreusement. En effet, il s’agit de nourrir les parents en demande
d’information suffisamment pour qu’ils n’éprouvent pas le besoin d’effectuer des recherches
hasardeuses sur internet. En effet, nous apportons également des liens vers des sources fiables
a la fin du document, pour les familles qui voudraient aller plus loin.

Un document long ne permet pas la transmission assurée d’'un message précis, cepen-
dant la quantité permet de rassurer les familles en se montrant le plus exhaustif possible sur le
sujet. La malformation étant chronique et dépistée en contexte péri-natal, le souci de disposer
de tous les ¢éléments pouvant participer au bon développement de I’enfant est d’autant plus
présent chez les jeunes parents. Le volume des livrets leur permettront peut-étre d’étre relus a
plusieurs reprises, d’un regard qui se renouvelle au fil du temps.

Les informations se rapportant a un contexte syndromique de la fente labio-palatine
n’ont pas été traitées. En effet, les syndromes génétiques sont rares et complexes, ils générent
des comorbidités et méritent une information spécifiquement adaptée au cas par cas. Cepen-
dant, les livrets restent pertinents pour des parents d’un patient présentant un syndrome : il a
été toutefois nécessaire de les avertir des 1’avant-propos que certaines informations seraient a
adapter avec I’équipe médicale. Les belles perspectives d’évolution de la fente labio-palatine
sont essentielles a souligner dans les cas syndromiques, en vue d’alléger les préoccupations
parentales. Il serait cependant trés intéressant de réaliser un livret spécifique a certains syn-
dromes caractéristiques, comme le syndrome de Pierre Robin par exemple.

Les aspects purement théoriques concernant la fente labio-palatine sont synthétisés au
début du premier livret, les informations du second livret sont ciblées sur la prévention, les
soins orthophoniques et orthodontiques, ainsi que sur les opérations de fermeture du palais
osseux, de la fente alvéolaire, et les traitements de 1’insuffisance vélaire. La lecture du pre-
mier livret, posant des bases de connaissances claires sur la malformation, doit rendre pos-
sible la compréhension du second livret, qui ne reprend pas toutes les connaissances de base.
La fonction vélaire et ’appareil auditif sont toutefois explicités dans le second livret, car c’est
a cet instant du développement du langage qu’ils prennent plus d’importance. Les termes mé-

dicaux spécifiques utilisés par 1’équipe sont définis et réemployés pour y familiariser le lec-
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teur. Les notions théoriques sont accompagnées de conseils pratiques faciles a mettre en place
pour les parents.

Il est de méme important d’aborder les incertitudes qui existent dans le champ de cette
pathologie, notamment en ce qui concerne son étiologie qui n’est pas toujours explicable.
Avouer une incertitude accentue la sincérité du discours général : montrer que la médecine ne
peut répondre a toutes les questions est essentiel pour que les familles comprennent que tous
les problémes ne peuvent étre résolus. Les non-dits et les tabous sont a proscrire afin de main-
tenir la confiance d’'une communication franche.

La cloture de chacun des livrets par un calendrier prévisionnel pour la suite permet
aux parents d’envisager I’avenir et de se préparer a une prise en charge longue. Cependant, la
variabilité¢ des formes cliniques de la malformation aboutit a des programmes différents pour
chaque patient en fonction de ses besoins. Le calendrier qualifié de « général » indique donc
les principales étapes du processus de soin. Les parents ayant compris les tenants et aboutis-
sants de la malformation de leur enfant pourront logiquement repérer les étapes qui ne s’ap-
pliqueront pas a leur parcours (pas d’opération sur la gencive pour une fente postérieure par
exemple). Il sera malgré tout nécessaire d’accompagner les parents dans I’adaptation de leur

lecture du livret.

3.2 - Les parents comme acteurs principaux de soins

En contexte périnatal et pédiatrique, 1I’information aux familles fait partie du soin (Az-
ria 2007). Informer les parents leur confere un réle dans le soin de leur enfant. Ce sont eux qui
veillent sur I’enfant au quotidien : ils sont en premiere ligne pour optimiser le traitement, ob-
server le développement de I’enfant et consulter en cas de signes d’alerte.

Le lecteur, dans ce contexte périnatal et pédiatrique, n’est pas le patient lui-méme,
mais bien ses parents. Il s’agit donc de s’adresser aux parents, mais servir I’enfant avant tout.
Les protocoles de soins peuvent avoir une incidence différente sur I’enfant et sur les parents.
Par exemple, le choix de refermer la fente a 5-6 mois est relatif a de meilleures perspectives
de croissance a I’enfant, cependant il induit des difficultés pour alimenter 1’enfant jusqu’a
I’intervention, et oblige les parents a se confronter a la différence morphologique pendant plu-
sieurs mois. A I’inverse, le choix d’opérer des la naissance pour refermer rapidement la fente

mais aussi la plaie narcissique des parents peut étre associ¢ a une rangon cicatricielle plus
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marquée, et ne dispense pas de plusieurs autres opérations chez le petit enfant. Tous les choix
avancés par le CCMR, dans le livret, sont considérés comme bénéfiques a I’enfant. La plaque
palatine, proposée par certains centres comme aide a 1’alimentation jusqu’a 1’opération, n’est
pas proposée au sein du CCMR, au regard de I’insuffisance de bénéfices qu’elle apporte a
I’enfant comparativement aux contraintes qu’elle lui induit.

Le livret d’information est bien a destination des parents mais dans le but d’améliorer
la vie de I’enfant et non de satisfaire les parents. Il s’agit de s’allier ensemble pour générer les
meilleures perspectives possibles pour I’enfant. Ainsi, les conseils préventifs, concernant
I’hygi¢ne phonatoire, nasale et bucco-dentaire, sont nombreux au sein du second livret et
peuvent étre jugés comme contraignants par le parent sur le plan éducatif. Cependant, ces pra-
tiques sont essentielles au bon développement de I’enfant. Le port des conformateurs nari-
naires est contraignant pour 1’enfant, et par extension pour les parents qui doivent y veiller
pour permettre la meilleure cicatrisation possible des ailes du nez. Informer sur I’importance a
terme de ces efforts pour 1’enfant génére plus de motivation chez les parents pour appliquer
les recommandations avec rigueur. Plus le parent est sensibilis¢, meilleure sera 1’observance
thérapeutique et par conséquent les résultats.

Cette conception moderne qui vise a faire évoluer une médecine paternaliste vers un
mod¢le plus autonome, est bénéfique pour les familles et pour 1’équipe médicale, puisqu’elle
valorise les parents et optimise les résultats. La relation entre le soignant et le parent s’enrichit

de cette mise en réflexion sur les troubles de son propre enfant.

3.3 - Vers une éducation thérapeutique du patient et des familles

Le livret d’information est un support enrichissant par sa volonté de délivrer un savoir
aux familles leur permettant de mieux appréhender la pathologie de leur enfant. Néanmoins ce
livret ne sera pas suffisant a former les parents spécifiquement sur du savoir-faire et du savoir-
étre avec leur enfant. Les conseils par écrit pour 1’alimentation du nourrisson, les exercices
vélaires, et les mesures d’hygiene sont explicités mais le livret ne permet pas de vérifier ’in-
tégration correcte de ces notions par les familles et leur reproduction fidéle a domicile. Le li-
vret d’information constitue une réponse pour les parents en demande, mais ne peut garantir

une compréhension et un usage adapté des informations apportées. Le livret est un support a

45



I’échange mais il ne peut suppléer a une véritable formation : I’Education Thérapeutique du
Patient.

L’Education Thérapeutique du Patient (ETP) est décrite par ’OMS en 1998 comme
visant a « aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. ». Un tel programme serait pertinent
dans ce service et permettrait un meilleur accompagnement des parents en péri-natal puis des
patients grandissants. « Une information orale ou écrite, un conseil de prévention peuvent étre
délivrés par un professionnel de santé a diverses occasions, mais ils n’équivalent pas a une
éducation thérapeutique du patient. » (OMS 1998). La fente labio-palatine étant une patholo-
gie rare et isolée, engendrant un traitement médical complexe et pluridisciplinaire jusqu’a
I’age adulte, elle génére un besoin d’accompagnement des familles, notamment en période
péri-natale et durant la petite enfance.

Un programme d’ETP permettrait de protocoliser et accorder un temps précis a I’in-
formation des familles sur la malformation en dehors des échanges informels qui ont lieu du-
rant les consultations. Les livrets d’information pourraient eux-mémes étre intégrés au sein du
programme dans le but de vérifier leur compréhension. Ces séances permettraient de faire le
point sur les connaissances et les références des familles, et de s’adapter a leurs dispositions
pour les former sur la pathologie. Il serait également bénéfique de mettre en lien les familles
entre elles au cours de séances de groupe, leur permettant de rencontrer des familles qui tra-
versent la méme situation, aussi rare soit-elle. Cette mise en relation est déja pratiquée de ma-
ni¢re informelle au sein du CCMR mais mériterait d’étre développée. L’ETP offrirait un lieu
d’accueil et de recueil de la parole des familles et ainsi un cadre rassurant. Les familles pour-
raient acquérir une connaissance correcte et précise de la pathologie, de la prise en charge, et
des spécificités de leur enfant. Des mises en pratique, sur des problématiques telles que ’ali-
mentation et les interactions seraient intéressantes a développer. De nombreux supports d’ac-
tivités pourraient tre utilisés pour transmettre les informations, et des outils de vérification

attesteraient la formation des familles.
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Ainsi, documenter les familles dans la mesure de ce qui est pertinent pour veiller au
bon développement de leur enfant semble essentiel pour leur conférer un role et les laisser
agir au mieux pour leur enfant. Cependant, il n’est pas possible d’attester 1’intégration des in-
formations par les parents, aussi un programme d’éducation thérapeutique serait intéressant a

mettre en place au sein méme du service.
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Conclusion

La fente labio-palatine est une malformation importante, pouvant étre a 1’origine de
conséquences fonctionnelles et morphologiques majeures, telles que des troubles de dégluti-
tion, de ventilation, de phonation, d’audition, une dysharmonie de la Iévre supérieure, du nez,
des dents. Cette malformation influe également sur le développement psychosocial de 1’en-
fant, particuliérement dans la période péri-natale ou elle peut fragiliser le lien parent-enfant.
La malformation marque aussi I’enfant sur le plan identitaire et influe sur la socialisation au
cours de I’enfance. En revanche, cette pathologie est vécue plus sereinement lorsqu’elle est
bien acceptée par les familles.

Les répercussions de la fente labio-palatine sur la santé et le développement de I’en-
fant sont donc motifs d’une prise en charge chronique et pluridisciplinaire au sein d’un centre
de compétence spécialis¢ dans les malformations rares de la face, tel que celui qui existe au
C.H.U. de Nantes. Cette prise en charge fait succéder divers objectifs au cours de la crois-
sance de ’enfant, dans le but ultime de restaurer la morphologie et la fonction normale des
cavités orales et nasales.

Au centre de compétence du C.H.U. de Nantes, les parents sont regus dés le diagnostic
anténatal afin d’effectuer des échographies en trois dimensions qui précisent la nature de la
fente. Les familles rencontrent le chirurgien qui leur délivre les premiéres informations sur la
pathologie de leur futur enfant. Il leur expose le protocole de soins envisagé en fonction du
diagnostic établi. Le suivi clinique de I’enfant est régulier au cours de I’enfance, un orthopho-
niste intervient dans le cas de fente postérieure pour le suivi de la phonation et du langage, un
orthodontiste agence 1’espace dans la bouche de I’enfant, dans le cas de fente antérieure.

Les patients sont informés a ’oral au fil de chaque consultation par les différents
membres de 1’équipe médico-chirurgicale mais le besoin d’un document fiable et adapté, syn-
thétisant les informations a délivrer aux patients, émerge dans le service.

Les parents des enfants concernés par la malformation se sont exprimés sur leur né-
cessité d’étre plus amplement informés sur la pathologie de leur enfant au cours d’un Projet
Hospitalier de Recherche Clinique, effectu¢ en 2012 au sein de quatre centres de compétence
frangais, qui a conclu a un manque d’information et d’accompagnement général, notamment
en période péri-natale, post-diagnostique, et au cours de la petite enfance dans le cadre des

troubles phonatoires.
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Il apparait également important de faire circuler I’information sur cette malformation
de fagon plus globale au sein des familles, dans le but de diminuer 1’appréhension de la
confrontation a la fente labio-palatine et permettre ainsi une meilleure acceptation des fa-
milles, et un développement psychologique et identitaire serein pour I’enfant.

Avec cette intention, nous avons réalisé deux livrets, & donner aux familles en main
propre, lors d’une consultation, et a diffuser sur le site internet du C.H.U. de Nantes. Ces li-
vrets permettront aux parents de s’informer plus spécifiquement sur la fente labio-palatine et
sa prise en charge au centre de compétence.

Le premier livret se consacre aux tout premiers moments de I’enfant, qui sont vécus
difficilement par les parents : la période périnatale. Il s’agit en effet d’accueillir I’enfant et de
se préparer a la premiere intervention chirurgicale. Le second livret cible la petite enfance,
développe les étapes du traitement de la fente, et les éléments préventifs permettant le bon
développement de 1’oralité alimentaire et verbale de I’enfant. L’accent est porté sur la fonc-
tion vélaire, souvent incomprise par les familles.

Les informations ont été transcrites sur des petits livrets, supports simples, accessibles
et durables. En effet, ces livrets pourront facilement &tre feuilletés, conservés, laissant une
trace du parcours de soin et participant a 1’histoire de 1’enfant. Le livret peut symboliquement
constituer un ¢lément initiateur et support de dialogue au sein de la famille pour faire circuler
la communication au sujet de la malformation. C’est un bon outil, préconisé par I’HAS et per-
tinent dans ce contexte précis. Diffuser son contenu sur internet augmentera son accessibilité
et la visibilité des belles perspectives que le soin peut offrir a ces enfants. Ce document repré-
sentera le centre de compétence et témoignera aux parents de I’investissement de 1’équipe
médicale pour cette pathologie.

[lustrer un livret d’information avec des photos de différentes formes de la malforma-
tion constitue une innovation parmi les livrets d’information sur les fentes labio-palatines en
France. Aujourd’hui au régne d’internet et de 1’accessibilité de 1’information numérique, la
« préservation » des parents de la vision d’une malformation similaire a celle qui leur a été
annoncée parait vaine et obsoléte. Nous avons donc choisi de montrer la diversité des formes
cliniques et ’apparence réelle d’une telle malformation par des photos actuelles et authen-
tiques. Montrer ces visages participe a la lutte contre le tabou des différences physiques et la

honte éprouvée a tort par les parents. Cette malformation fréquente dispose de bonnes pers-
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pectives de traitement, les familles en ayant conscience réagiront de fagon plus adaptée a la
rencontre de I’enfant. Offrir aux parents la possibilité de voir les résultats chirurgicaux ren-
force également un lien de confiance entre I’équipe médicale et les parents, qui se sentiront
davantage inclus dans le parcours de soin de I’enfant.

Mettre a disposition toutes les connaissances nécessaires a la compréhension de la
malformation, ses origines, ses répercussions et ses traitements permettra aux parents de de-
venir acteurs dans le soin de leur enfant, et ainsi se sentir valorisés dans la pleine possession
de leur role protecteur de parents. Une formation pratique délivrée par 1’équipe médicale spé-
cialisée constituerait un projet pertinent dans la continuité du notre. Le développement d’un
programme d’éducation thérapeutique serait bénéfique aux familles et au traitement de I’en-
fant. Il réduirait I’anxiété des parents en renfor¢ant I’accompagnement, et continuerait a amé-
liorer I’observance des recommandations préventives.

Les supports d’information aux patients, notamment dans le cadre des maladies rares
et chroniques, sont des outils essentiels pour favoriser la communication entre I’équipe médi-
cale et les familles. La communication étant source d’une relation sereine, 1’outiller renforce
le lien de confiance entre la famille et 1’équipe, lien primordial dans la prise en charge péri-
natale et pédiatrique. Une alliance solide avec la famille est facteur d’une meilleure réussite
du traitement, soutenir la communication et informer est donc primordial pour le bien de 1’en-
fant.

Ce projet d’information aux patients au sein du service pourrait continuer au travers
d’un livret destiné a I’adolescent, qui exposerait les reprises chirurgicales possibles et accom-
pagnerait la recherche identitaire en initiant le dialogue familial. Nous pourrions également
envisager un livret spécifique a distribuer aux familles concernées par le syndrome de Pierre
Robin. L’information et la formation des patients et des familles sera toujours a ’origine de

projets se renouvelant au gré des progres de la médecine.
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Annexe B : Mon enfant est né avec une fente labio-palatine - Prise en charge spécifique de 6

mois a 6 ans
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Annexe C : Annexe 9 - Engagement de non plagiat

U.E.7.5.c Mémoire
Semestre 10
UNIVERSITE DE NANTES
FACULTE DE MEDI

ECINE,
ET DES TECHNIQUES MEDICALES

Centre de Formation Universitaire en Orthophonie
Directeur : Dr Florent ESPITALIER

Directrice Pédagogique : Mme Valérie MARTINAGE
Directrice des Stages : Mme Christine NUEZ

ANNEXE 9
ENGAGEMENT DE NON-PLAGIAT

« Par délibération du Conseil en date du 7 Mars 1962, la Faculté a arrété que les
opinions émises dans les dissertations qui lui seront présentées doivent étre
considérées comme propres a leurs auteurs et qu’elle n’entend leur donner aucune
approbation ni improbation ».

Engagement de non-plagiat

Je, soussigné(e) RAFFAITIN Marie-Charlotte déclare étre pleinement conscient(e)
que le plagiat de documents ou d'une partie d'un document publiés sur toutes ses
formes de support, y compris lInternet, constitue une violation des droits d'auteur
ainsi qu'une fraude caractérisée. En conséquence, je m'engage a citer toutes les
sources que j'ai utilisées pour écrire ce mémoire.

Fait a : Nantes. Le 09/05/2018

Signature :

XXXI



Annexe D : Autorisation de diffusion d’images de patients

CENTRE HOSPITALIER
UNIVERSITAIRE DE NANTES

Dr B. PIOT
CHEF DE SERVICE

Professeur des Universités -
Praticien Hospitalier
Pr P. CORRE

Praticiens Hospitaliers
Dr J. LONGIS

Dr J.P. PERRIN

Dr B. PIOT

Assistants - Chefs de Clinique
Dr H. BERTIN

Dr G. GIRAN

Dr C. KOUDOUGOU

DR A. LENORMAND

Dr FL. MERLET

Dr G. MOUALLEM

Internes

Anne-Victoire BASTIEN
Maéva BOURRY

Garance DIALLO-HORNEZ
Quentin GOGUET

Maxime GUILLEMIN
Alexis KAHN

Mathilde MALINGE
Charlotte GOGUET

Praticiens Attachés
Dr R. BONNET

Dr P. BOUDAUD GUEGUEN
Dr E. CHAUVET

Dr N. DUTOT

Dr E. ELHAGE

Dr J. GUIOL

Pr J.M. MERCIER
Dr J. SCHMIDT

Dr J.F SIMON

Dr M.H TESSIER

Dr J.F TULASNE

Orthodontistes

Dr G. CAMUS

Dr T. DURAND

Dr J.M SALAGNAC

Dr A. VILLERS FAUVET

Orthophoniste
S. BALANDIER

ACCUEIL

Téléphone : 02 40 08 36 79

Fax : 02 40 08 36 68
bp-secretariat-cmf@chu-nantes.fr

CELLULE DE COORDINATION
Téléphone : 02 40 08 77 15
Fax : 02 40 08 76 68

HOSPITALISATION
Conventionnelle 1 Est : 02 40 08 35 39
Conventionnelle 5™ Est : 02 40 08 37 00

Hospitalisation des enfants :
Chirurgic infantile : 02 40 08 36 03

PHU 4 : OTONN
Directeur : Dr Gilles AMADOR DEL VALLE

CLINIQUE DE CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE
ET STOMATOLOGIE

CENTRE DE COMPETENCES DES MALFORMATIONS CONGENITALES DE LA FACE,

DES FENTES LABIO-PALATINES ET DU SYNDROME DE ROBIN

Madame, Monsieur,

Dans le cadre d’un mémoire de 5°™ année d’orthophonie, un livret
d’information sur les fentes labio-palatines et leur prise en charge a été
réalisé au sein du service. Ce livret sera distribué aux parents lors de leur
premier rendez-vous, aprés le diagnostic, dans le but de les aider a mieux
comprendre la malformation et les soins qui seront proposés au nouveau-
né.

Afin d’illustrer ces livrets, et de permettre aux parents de se
préparer a accueillir leur enfant, & la naissance et aprés I’intervention, nous
souhaitons employer 2 photo(s) de votre enfant ............. en page ......

Si vous étes d’accord pour I’emploi de cette image, merci de
renvoyer rapidement le document d’autorisation de diffusion joint a ce
courrier afin de permettre la publication du livret. Si vous vous opposez a
cet usage, ou souhaitez plus d’informations sur ce livret, merci de nous
contacter par mail a ’adresse suivante :

charlotte.raffaitin@gmail.com

En espérant obtenir votre soutien pour ce projet,

Pr Pierre Corre, Chirurgien Maxillo-Facial
Sophie Balandier, Orthophoniste

Marie-Charlotte Raffaitin, Etudiante en 5™ année d’orthophonie

HOTEL DIEU
1, Place Alexis Ricordeau - 44093 NANTES CEDEX 1
Site internet : http://www.chu-nantes.fr
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PHU 4 : OTONN

' Directeur : Dr Gilles AMADOR DEL VALLE
CLINIQUE DE CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE
A; ET STOMATOLOGIE

CENTRE DE COMPETENCES DES MALFORMATIONS CONGENITALES DE LA FACE,

CENTRE HOSPITALIER
DES FENTES LABIO-PALATINES ET DU SYNDROME DE ROBIN

UNIVERSITAIRE DE NANTES
Droit a ’'image — Images de patient

Conformément a I’article 372 du code civil, pére et mére exercent en commun 1'autorité
parentale. Sauf cas particulier d’autorité unique, I’autorisation doit étre donnée par les deux

parents.
AUTORISATION D’ EXPLOITER L’ IMAGE ET DIFFUSER L’IMAGE

J€ (NOUS) SOUSSIGIE(S). ... .. eeit ittt
domiCiliE(S) AU. ... ...
autorise(sons) le Centre de Compétence des Fentes Labio-Palatines et Malformations Rares de la
Face, Clinique de Chirurgie Maxillo-Faciale et Stomatologie, C.H.U. de Nantes, 1 place Alexis
Ricordeau, 44000 Nantes

a utiliser, sans contrepartie de quelque nature que ce soit, I’image de mon enfant
susmentionné aux fins d’un document a vocation purement thérapeutique interne a
I’établissement (livret d’information a destination des patients).

a diffuser, sans contrepartie de quelque nature que ce soit, ’'image de mon enfant
susmentionné sur le site internet de I’établissement, dans le livret d’information et le mémoire

de fin d’études dans le cadre duquel ce livret est réalisé.

Cette autorisation exclut toute autre utilisation de I’image de mon enfant, notamment

dans un but commercial ou publicitaire.

Signatures des représentants légaux (pére et mére) :

précédées de la mention « lu et approuvé - bon pour accord »

HOTEL DIEU
1, Place Alexis Ricordeau - 44093 NANTES CEDEX 1
Site internet : http://www.chu-nantes.fr
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Titre du Mémoire : Elaboration de livrets d'information a destination des familles de patients
nés avec une fente labio-palatine

RESUME

La fente labio-palatine, a 1’origine de répercussions morphologiques, fonctionnelles et
psychosociales au cours du développement de 1’enfant, nécessite une prise en charge
multidisciplinaire chronique en centre de compétence spécialisé. Dés le diagnostic anténatal,
les parents expriment le besoin de s’informer sur la malformation de leur enfant, ses origines,
les traitements, les perspectives d’évolution, et les conduites a tenir. Les précieuses
informations apportées oralement par 1’équipe médicale au cours des consultations sont
parfois noyées dans un flot de recommandations et un vocabulaire médical difficile a intégrer.
L’information des familles de patients permet pourtant d’optimiser les soins apportés a
I’enfant en permettant une meilleure application des conseils préventifs et de la continuité des
traitements au quotidien. Notre projet était donc la création d’un support d’information écrit et
illustré apportant une visibilité fiable et concréte sur la malformation et son traitement au
CCMR du CHU de Nantes. Nous avons donc créé deux livrets d’informations, ciblés
respectivement sur la période néo-natale et la petite enfance. Nous avons choisi de mettre a
disposition, par ces livrets, toutes les connaissances nécessaires a la compréhension de la
malformation et du traitement proposé, dans le but de favoriser la communication entre les
familles et 1’équipe médicale et ainsi créer une alliance thérapeutique solide.
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ABSTRACT

Cleft lip and palate, causing morphological, functional, and psychosocial repercussions
through the child development, requires a chronic multidisciplinary healthcare in a cleft
center. Starting from the prenatal diagnosis, parents express their need to be informed about
their child’s malformation, its origins, the treatments, the evolution perspectives, and how to
proceed. The precious information verbally given by the medical team over consultations are
sometimes drawn into a flood of recommendations and medical vocabulary, hard to
incorporate. Patients’ families information however helps optimizing child’s care allowing a
better application of the preventive advices and continuity of treatments on a daily basis. Our
project was then the creation of a written and illustrated information support, bringing a
reliable and concrete visibility on the malformation and the treatment at the UH of Nantes’s
cleft center. We therefore created two information booklets, each targeting the prenatal period
and the early childhood. We chose to provide, by those booklets, all the knowledge required
to understand the malformation and the treatment offered, in order to ease communication
between families and the medical team, and thereby create a solid therapeutic alliance.
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