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Les fentes maxillaires (labiales, labio-maxillaires, labio-maxillo-palatines
et vélo-palatines) représentent une des malformations congénitales les plus
fréquentes. Mais cela ne saurait les banaliser aux yeux des parents qui
accueilleront leur enfant avec des appréhensions et craintes légitimes quant aux
conséquences de cette dysmorphose.

Le traitement implique un grand nombre d'interventions chirurgicales. Bien que
celles-ci soient discutées et programmeées a l'avance, elles représentent une
source d'interrogations quasi-intarissable pour les parents.

Des consultations régulieres réunissent une équipe de spécialistes dans chacun
des domaines concernés : chirurgie, anesthésie, pédiatrie, ORL, orthophonie,
orthodontie, odontologie... Les décisions thérapeutiques sont prises en accord
avec I'équipe pluridisciplinaire et la famille.

Les parents sont acteurs dans la prise en charge de leur enfant; ils participent
aux soins des la naissance. La prévention, le respect des visites de contréle, la
guidance parentale sont des éléments primordiaux dans la réussite du
traitement.

Pour toutes ces raisons, une information claire et précise doit étre fournie a la
famille, au fur et 3 mesure de la croissance de I'enfant et de son évolution.

Afin de compléter l'information transmise oralement par les praticiens, nous
proposons d’élaborer un livret d'information a destination des parents d'enfants
atteintes de fente maxillaire suivis au CHU de Toulouse.

Aprés une bréve definition des fentes maxillaires, nous ferons un état des lieux des
diverses sources d'informations a la disposition des parents. Nous rappellerons les
principes de rédaction d’un tel support. Le livret ainsi élaboré avec I’aide des
membres de I’équipe multidisciplinaire sera amené a évoluer en fonction des avis des
familles, de leur collaboration...et des progres médicaux.
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I. Les fentes maxillaires

1.1. Définition. [26], [47], [38], [1]

Les divisions maxillaires sont des dysmorphoses survenant lors du deuxieme mois de
vie intra-utérine. Elles sont la conséquence d'un deéfaut de fusion partielle ou totale
des bourgeons constitutifs du massif facial supeérieur.

Les fentes maxillaires sont donc plus ou moins larges et peuvent intéresser le seuil
narinaire, la levre supérieure, la créte alveolaire, la voute palatine et le voile du palais.

Nous pouvons distinguer deux entités distinctes :

- les fentes labioalvéolaires, survenant entre la 4° et la 7° semaine de vie intra-
utérine: ces fentes du palais primaire résultent d'un défaut d'accolement de trois
bourgeons faciaux : maxillaire, nasal interne et nasal externe.

Figure 1 : fente labioalvéolaire [46]

- les fentes velopalatines, ou encore fentes du palais secondaire : elles correspondent
au défaut de fusion des processus palatins et du septum nasal qui se produit entre la
6°™ et la 12°™ semaine.

Figure 2 : fente vélopalatine [46]



13
1.2. Epidémiologie. [57], [2], [63], [17]

Les fentes faciales sont des malformations fréquentes, dites communes, qui touchent
un enfant sur 1000 en Europe. Cette fréquence varie avec I'ethnie (3,6/1000 pour les
indiens d'Amérique contre 0,3/1000 pour les noirs ameéricains), l'origine
géographique, le niveau socio-économique des parents, le sexe (les fentes labiales
affectent plus fréquemment les garcons, tandis que les fentes palatines concernent
plus souvent les filles).

En France, cette maladie congénitale affecte 1 nouveau-né sur 700.

|.3. Etiopathogénie. [3], [54]
Les fentes ont une étiologie plurifactorielle :

- les causes genomiques proprement dites qui englobent les anomalies
chromosomiques (la trisomie 13, la trisomie 18), les anomalies génetiques
(microdélétion 22g11...).

- les causes tératogenes tels que les virus, le tabac...

- les causes mixtes qui sont de loin les plus nombreuses quantitativement et lient a la
fois le terrain génomique du patient et I'environnement de ce dernier.

La fente est isolée (95% des fentes) ou associée a un syndrome polymalformatif.

La recherche de facteurs génétiques responsables des fentes s'avere extrémement
complexe. Elle a déja permis de mettre en evidence une trentaine de genes dont
I'altération interviendrait dans le développement de différents types de fentes. Parmi
eux, les génes TGFa (transforming growth factor alpha), le proto-oncogéne BCL3 (B-
cell leukemia/lymphomia-3), le gene a homéoboite MSX1, IR6 (Interferon Regulatory
Factor 6) et AP2 ont un r6le majeur dans la morphogénese embryologique. Leur
variation d'expression concourt au développement des fentes.

Par ailleurs, il existe probablement des interactions genes-environnement
responsables de prédisposition familiale. [18], [52], [54]

Pour les fentes labio-palatines :

Si les parents ne portent pas de fente et qu'un enfant est atteint, le risque de récurrence
de la malformation est de 4%.

Si I'un des parents est atteint et qu'aucun enfant n'est atteint, le risque de récurrence de
la malformation est de 4%.

Si les parents sont indemnes et que deux enfants sont atteints, ce risque augmente et
est de 9%.

Si I'un des parents est atteint et qu'un enfant est atteint, ce risque va alors s'élever a
17%.

La fréquence des fentes est accrue selon I'environnement familial pathologique.
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De plus, le risque de voir apparaitre une fente labio-palatine chez les enfants suivants
augmente avec la sévérité de la malformation : le risque est plus important s'il existe
un antécédent de fente bilatérale que s'il existe un antécédent de fente unilatérale.

L'hérédité est moins marquée au niveau des fentes palatines isolées qu'au niveau des
fentes labiales.

Pour ce qui est des fentes palatines isolées :

Si les parents sont indemnes et qu'un enfant est atteint : le risque de récurrence de la
malformation est de 2%.

Si les parents sont indemnes, qu'un enfant est atteint et qu'il existe une histoire
familiale de fente palatine : ce risque est de 7%.

Si les parents sont indemnes et que 2 enfants sont atteints : le risque de récurrence de
la malformation est de 1%.

Si I'un des parents est atteint et qu'aucun enfant est atteint : ce risque est de 6%.

Si I'un des parents est atteint est qu'un enfant est atteint : ce risque est de 15%.

I.4. Formes syndromiques.[24]
Une fente maxillaire est associée a d'autres anomalies graves dans 5% des cas.

Parmi les anomalies chromosomiques (numériques et structurales) des cellules en
développement, la trisomie 13 ou syndrome de PATAU associe fente bilatérale,
anomalies viscérales (cardiopathie), cérébrale (holoprosencéphalie) et hexadactylie.
Son incidence est estimée entre 1/8000 et 1/15000 naissances.

La trisomie 18 est caractérisée par un retard de croissance, un crane allongé
(dolichocéphalie), un visage caractéristiqgue, des anomalies des membres et des
malformations viscérales. L'incidence est estimée a 1/6000 a 1/8000 naissances.

La séquence de Pierre Robin est caractérisée par une micrognathie, une glossoptose
et une fente palatine. Cette anomalie se retrouve dans 1 naissance sur 8500. Les
difficultés ventilatoires et alimentaires peuvent étre severes dans les premiers mois de
vie.

Le syndrome CHARGE (colobome, malformations cardiaques, atrésie choanale,
retard de croissance et/ou du développement, hypoplasie génitale, anomalies des
oreilles et/ou surdité) est decrit comme un ensemble d'anomalies survenant de
maniere concomitante, plus fréquemment que si c'était le simple fait du hasard. Son
incidence est évaluée a 0,1 a 1,2/10 000 naissances, mais n'est pas trés fiable en raison
de la difficulté de diagnostic de ce syndrome.

Le syndrome EEC (Electrodactylie, Ectodermal dysplasia, Clefting) est caractérisé
par trois anomalies principales : une syndactylie (accolement des doigts et/ou des
orteils), une dysplasie ectodermique (avec des anomalies au niveau de la peau, des
cheveux, des dents, des ongles et des glandes exocrines) et une fente labiale ou
palatine. La prévalence exacte n'est pas connue.
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Le syndrome de DiGeorges est lié a une micro-délétion sur le locus 22g11. 1l est
caractérisé par une malformation cardiaque de type conotroncale, une incompétence
velopharyngée et/ou une fente velo-palatine, une hypoplasie du thymus et des
parathyroides (d'ou découlent un déficit immunitaire sévere et une hypocalcémie)
ainsi qu'un retard mental. L'incidence est estimée a 1/5000 naissances.

Une telle affection peut avoir de multiples conséquences sur [l'anatomie, le
développement, les fonctions (de I'appareil manducateur, de ventilation, d’audition,
d’articulation...), I'esthétique et le psychisme. [7]

L'enfant va subir un grand nombre d'interventions chirurgicales et de séances de
rééducation pour intercepter, corriger ou reduire certaines dysfonctions ou des
anomalies de croissance.[23]

La prise en charge thérapeutique de ces enfants qui sétend de la naissance alafin de
I'adol escence est multidisciplinaire et implique de nombreuses spécialités medicales :
néonatologie, chirurgie, anesthésie, phoniatrie, otorhinolaryngologie, orthophonie,
orthodontie, odontologie, psychologie, génétique. Il existe autant de protocoles que
d’équipes medicales. [57], [32]

Chaque équipe doit fournir aux parents une information complete, individualisée et
avant tout compréhensible.
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I1. Sources d'informations

L’annonce du diagnostic peut étre anté-natale ou post-natale. En effet, certaines
formes cliniques (les fentes vélo-palatines en particulier) ne sont pas
systématiquement détectees lors des consultations obstétriques anté-natales.

Outre I'épreuve psychologique, et le choc immense que peut représenter I'annonce du
diagnostic, les parents éprouvent un besoin d'informations. Ils doivent pouvoir
apporter les soins immediats dont leur bebé a besoin et étre rassurés quant a l'avenir
de celui-ci. [10]

Ils rencontrent rapidement le chirurgien mais certains voudront naturellement et
activement rechercher des informations sur la nature, lI'origine et les conséquences de
cette malformation congenitale, ainsi que sur les protocoles thérapeutiques.

Une bibliographie trés étendue existe, mais plusieurs problémes limitent son
acces :

- Les articles parus dans les revues spécialisées s'adressent prioritairement aux
specialistes médicaux et ne sont pas accessibles en dehors des circuits scientifiques et
des bibliothéques universitaires.

- Beaucoup d'entre eux sont publiés dans une langue étrangere.

- De plus, une abondance de publications empéche parfois le profane de construire
une synthése, de garder une bonne vision d'ensemble. [4]

[1.1. Les sites internet, les blogs : analyse critique. [9], [4]

Internet constitue une source d'informations précieuse et facile d'acces. Bien sir, des
progres sont encore nécessaires aussi bien dans la forme que dans le fond.

La qualité de I'information reste perfectible :

- L'impartialité et I'objectivité des articles et ttmoignages publiés ne sont pas toujours
exemplaires, ni validés par des experts. [20]

- La médecine est en constante évolution : ce qui est vrai aujourd’hui ne le sera peut-
étre plus tout a fait dans quelques mois ou années.

- Le risque d'étre déstabilisé a force d'informations parfois contradictoires existe. Cela
s'observe surtout avec les différents plans de traitement qui varient d'un centre ou
d'une équipe pluridisciplinaire a l'autre.

- La grande majorité des sites utilise I'anglais. Tres peu d'entre eux sont disponibles en
francais.
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Voici des exemples de sites traitant des fentes maxillaires :

www.aboutface.ca (en anglais) :

Site d'une association pour le soutien de personnes avec un facies différent (donc pas
uniquement atteintes de fentes labio-palatines). Celle-ci organise des rencontres et
d'autres évenements permettant aux familles affectées de se retrouver et d'échanger.

Ce site est divise en 3 volets principaux :

1- "Get informed” (ou "Informez-vous™), qui regroupe des témoignages,
diverses ressources ou liens vers d'autres sites.
Cette association édite, publie et vend ici plusieurs livrets et brochures sur le theme du
facies different. Un livre-téemoignage d'une jeune fille avec une fente labio-palatine
sous forme d'album photo peut y étre commandé, par exemple.
Deux de ces livrets sont en frangais dont "Mon bébé est né avec une difféerence
faciale” disponible ici : http://aboutface.ca/files/213/FR_Newborn_booklet.pdf
Nous pouvons Yy retrouver des descriptions succinctes d'un grand nombre de
syndromes.

2 - "Get in touch” (ou "Gardez le contact™) pour les informations relatives aux
évenements organisés pour rassembler les membres de I'association.
Nous y retrouvons aussi des informations sur les équipes médicales de plusieurs
grandes villes au Canada ainsi que quatre liens vers quatre forum différents : celui des
parents et de la famille, celui des adultes atteints d'une "différence faciale”, celui des
adolescents atteint d'une "différence faciale™, et celui des professionnels de sante!
Une centaine de liens est également présentée : pour la plupart, il s'agit des sites
d'autres associations, classes par ordre alphabétique.

3 - "Get involved” (ou "Restez concernés™) qui rassemble les informations sur
le volontariat, les dons et autres évenements de ce type.

Figure 3 : page d’accueil du site aboutface.ca [68]
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www.cleft.org (en anglais) :

Site créé par huit parents qui partagent leur expérience dans un encart spécial. Il
présente lui aussi un forum, mais beaucoup moins bien organisé que les autres : toutes
les questions se retrouvent sur la page d'accueil rangées par date des derniéres
réponses, elles ne sont pas triées par theme.

www.cleftline.org (en anglais) :

Site incontournable de I’organisation qui publie le journal professionnel « The Cleft
Palate Craniofacial Journal » et tient un congres annuel.

Le site est divisé en deux grandes parties : I'une d'elle s'adresse aux patients, parents
et proches, I'autre aux professionnels de santé.

Cette premiére partie est sous-compartimentée : nous y trouvons un carnet d'adresse
des différentes équipes médicales (un peu partout dans le monde, celle de Lille y est
représentee), un glossaire de termes medicaux, une Foire aux Questions, une liste de
livres pour les enfants ayant pour theme la fente maxillaire, un agenda et des photos
des différentes conférences organisees...

Nous pouvons aussi trouver les onglets "Information pour adultes” et "Information
pour enfants".

Des livrets d'information, en teléchargement libre, y sont disponibles, en anglais et en
espagnol pour certains, ainsi que des brochures sur divers points. L'information est
trés segmentée ; chaque livret et chaque brochure portent sur un theme bien précis.
Par exemple, nous pouvons consulter le livret intitulé "Help with hearing” (ou "A
propos des oreilles de mon enfant™) qui traitera du suivi ORL en abordant beaucoup
de détails (et un peu d'orthophonie ici). Le livret "Genetics and you" (ou "La
géneétique et vous") redéfinit I'affection avant d'aborder les questions de I'étiologie, de
I'évaluation génétique, du diagnostic, de la prévention...

En tout, nous pouvons compter 5 livrets (d'environ 10 pages chacune) et 7 brochures
(de 2 ou 3 pages chacune), sans compter les 2 autres brochures et le livret dans un
onglet différent, sur lI'aspect psychologique de cette malformation ("Anti-Bullying
Resources™ ou "Affronter les moqueries a I'école™).

Les livrets sont pour la plupart en noir et blanc, et ne sont pas attrayants.

Cette plateforme rassemble aussi de nombreux témoignages dans l'onglet "Story of
the month™ : il s'agit souvent d'un parent qui publie un texte agrémente de plusieurs
photos et laisse son blog ou son email a la fin de I'article.

La partie destinée aux praticiens est un peu moins fournie.

Il existe aussi tout un volet consacré a l'alimentation du nourrisson : une dizaine de

vidéos (en anglais, espagnol et mandarin) sont disponibles ainsi qu'un livret tres
complet disponible en téléchargement libre.
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Ce site est objectif et concis. Cependant, étant tres complet, il n'est pas toujours facile
de cibler une information précise.

Figure 4 : site cleftline.org [69]

www.clapa.com (en anglais) :

Site sous forme de questions-réponses proposant des brochures sur le diagnostic ante-
natal, sur l'alimentation du bébé porteur d'une fente (disponibles aprés s'étre
enregistré). Il y est aussi présenté des articles intéressants et un systeme de mise en
contact entre parents désireux de partager leur expérience.

Cette plateforme se décompose en 5 versions suivant que le lecteur soit parent, adulte
porteur de fente, professionnel de santé, qu'il recherche des informations en anténatal
ou encore gqu'il cherche a prendre part a I'association.

Les articles se recoupent dans les différentes versions, les questions fréquemment
posées renvoient chacune a d'autres questions en rapport.

Figure 5 : site clapa.com [70]
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www.connect22.ch :

Site d'une association suisse de personnes porteuses d'une micro-délétion 22g11 et de
leur famille. Cette altération génétique est présentee et décrite de facon claire, précise
et concise. Nous pouvons retrouver des liens vers des articles et des conférences
scientifiques : sur ce site, I'information est trés approfondie et succincte et est destinee
aux parents. Il répond aussi aux questions frequemment posées. Et il délivre un
certain nombre de liens vers d'autres sites traitant de ce syndrome.

Nous n'y avons cependant observé aucune photo.

eleaflp.canalblog.com :

Blog d'une maman qui fut réguliérement mis & jour. Eléa qui portait une fente labio-
alvéolo-palatine et a été suivie au CHU de Rouen a aujourd'hui une dizaine d'années.
Sa maman qui cherchait a I'époque a partager son expérience car "Internet, c'est bien
mais on voit tout et tout de suite!" explique sa démarche : ™ ici vous trouverez des
photos mais aussi leur contexte... du vécu de maman, du vécu d'enfant, du contexte
familial. C'est un tout !". Ce blog qui a été ouvert en septembre 2008 n'est plus mis a
jour aujourd'hui.

De nombreuses photos ainsi que les ressentis sont retranscrits tout au long de la
croissance d'Eléa.

www.fente-labiale.org :

Site de I'équipe maxillo-faciale de Clermont-Ferrand. Il comporte plusieurs articles
concis et clairs qui présentent la malformation, la prise en charge. Il présente aussi
une douzaine de témoignages (plus ou moins longs) d'enfants plus ou moins jeunes et
de 4 jeunes adultes. La plupart sont illustrés de photos.

www.fente-labio-palatine.forumactif.com :

Ce forum est animé par plusieurs modératrices motivées et concernées car meres
d'enfants porteurs de fente. Son fonctionnement est assuré par 3 associations dont Le
Bouche a Oreilles et Calin Volé.

Tous les themes y sont abordés. Et ceux-ci sont bien organisés en section.

Une partie "Les fentes labio-palatines™ plus axée sur lI'information médicale accessible
a tous, ou les familles présentent I'équipe multidisciplinaire qui suit leur enfant et
posent des questions pour étre rassurées. Les parents peuvent ici partager les
problémes qu'ils rencontrent et échanger des conseils.

Une autre partie appelée "Notre Vie" plus privée, a laquelle seuls les membres ont
acces, sert surtout d'espace d'échange et de partage du ressenti, des craintes, des
« coups de gueule ».
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Figure 6 : forum des associations Le Bouche a Oreilles et Calin Volé [73]

Sur ce forum, nous avons remarqué que certains parents s'inquiétaient de palper "des
petites boules” dans la lévre de leur enfant. Malheureusement, un autre parent du
forum a répondu a cela qu'il s'agissait d'un germe dentaire. Et nous avons observé a
deux reprises cette mention. Nous pensons qu'il s'agit d'un probleme de
communication avec le chirurgien ou le dentiste.

www.fente-palatine.com :

Site du médipble Garonne de Toulouse qui présente l'affection, les grandes lignes et
principes du plan de traitement de facon concise et claire. Des photos avant/apres de
13 cas cliniques donnent un apercu des résultats.

www.flmp.ch :

Site de I'équipe pluridisciplinaire des Fentes Labio-Maxillo-Palatines (FLMP) de
Suisse Romande (Lausanne). Il se présente sous forme de questions-réponses sur le
déroulement de la prise en charge. Un lien est présent pour commander le livre "Le
sourire aux levres". 1l abrite aussi un forum depuis le 14 juin 2003 qui compte déja
plus de 800 membres. Celui-ci est divisé en 2 sections : "Général” et "Chirurgie".
Mais il ne semble pas encore trés animé. Quelques sujets ont été ouverts ou un
membre de I'équipe a dépose un article informatif. Par exemple, dans le sujet
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s'intitulant "la veloplastie™, I'opération chirurgicale est décrite dans un langage simple
avec beaucoup de détails pratiques. Ce sujet a plus de 6000 vues.

www.nlm.nih.gov/medlineplus (en anglais) :

De nombreux liens vers des articles scientifiques, recherchés par mots clefs.

WwWw.pierre-robin.com :

Ce site créé, il y a une dizaine d'anneée, par le pére d'un enfant atteint d’une séquence
de Pierre Robin, traite des fentes et propose un livret a télécharger (www.pierre-
robin.com/Livret-spr.pdf) qui sera décrit plus tard dans la partie 11.2.2.

Ce site abrite aussi un forum tres fréquenté : http://pierre-robin.bbactif.com/forum.
Malheureusement, méme apres avoir créé un compte, nous n‘avons pas acces a tous
les sujets.

Figure 7 : forum du site pierre-robin.com [71]

www.smiletrain.org (en anglais) :

Fondation internationale a but humanitaire qui expose ici son action et une quinzaine
de témoignages. Elle ne se concentre que sur le probléeme de fentes labiales et
palatines qui, dans certains pays, engendre un rejet social fort. Elle offre la possibilité
a un grand nombre d'enfants pauvres de pays en développement d'étre opérés. La
fondation forme des professionnels de santé dans 87 pays, afin de permettre un suivi
complet des patients.
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users.skynet.be/AFLAPA :

Site d'une association de parents qui recense quelques blogs-témoignages intéressants.
Un forum vy est attenant (http://aflapa.smileforum.info/index.php): autrefois trés actif,
aujourd'hui un peu moins, il recherche de nouveaux moderateurs.

www.widesmiles2.org (en anglais) :

Site de Il'asssociation Wide Smiles. Nous y retrouvons de nombreux articles, courts,
clairs et bien organisés. Une galerie photo bien fournie, un groupe de discussion par
email sont également présents sur ce site. Cependant il ne semble pas avoir été mis a
jour recemment.

D'autres CHU ont mis en ligne des informations sur les fentes accompagnées de
détails sur la prise en charge pratiquée chez eux :
http://www.chu-poitiers.fr/f01a87b6-8977-46cd-91d9-b5895ff485f9.aspx
http://www.chu-tours.fr/site_public/services/maxillo/fentes/fentes.htm#22

Le réseau internet ne pourra jamais remplacer totalement les supports écrits (livres,
revues spécialisées, brochures...) et encore moins la communication directe entre le
patient, ses parents et les spécialistes. Il représente tout du moins un moyen efficace et
moderne de diffusion des connaissances.

I1.2. Les livres, les plaquettes d'information.

I1.2.1. Le livre Le sourire aux levres de G.Herzog.

Le docteur Georges Herzog et son équipe FLMP du Centre Hospitalier Universitaire
Vaudois (CHUV) de Lausanne en Suisse nous proposent au travers d'un livre
d'entrevoir leur philosophie et leur expérience vis-a-vis de cette malformation.

Le sourire aux lévres permet d'expliquer le pourquoi, le comment des choix
thérapeutiques faits par ces praticiens et cela a tous les stades de la prise en charge.

A l'aide de nombreuses illustrations, les fentes sont expliquées clairement et de facon
abordable. Puis différents points sont détaillés : certains chapitres s'adressent aux
parents et aux proches du patient tels que celui sur l'alimentation du nourrisson ou
encore celui sur I'Oto-rhino-laryngologie, tandis que d'autres chapitres s'adressent
directement au patient adolescent.
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Ce livre est bien compartimenté de facon a ce que lorsqu'un patient ou un de ses
proches se pose une question précise, il sache trouver une réponse facilement et
naturellement.

Figure 8 : Extrait du livre "Le Sourire aux Lévres" [30]

11.2.2. Le livret du forum spr. [31]

Ce livret qui a été rédigé par un parent membre de l'association Calin Volé
(administrateur du forum sous le pseudo Kaome, c'est d'ailleurs la méme personne qui
a ouvert le site pierre-robin.com), apparait pour la premiére fois sur le forum en
janvier 2007. Nous n'avons pas d'information quant aux mises a jour. Il comporte 29
pages.

Celivret aborde les points suivants :

- Le syndrome Pierre Robin : définition et description des différents stades.

- Le syndrome de Stickler : définition.

- L'alimentation : "naturelle” puis "artificiell€" ou sont abordés les sujets des tétines et
des plagues palatines. Des photos de différentes tétines sont présentées; le conseil
prodigué se résume par "soyez patients'. Il y est mentionné la notion de gastrotomie.
Deux photos de plagues pal atines illustrent ce court paragraphe.

- Les différents examens : une longue liste qui énumere et explique succinctement des
examens medicaux en tous genres.

- Les différentes opérations : Sont décrites la véloplastie, la pose des drains
transtympaniques, latrachéotomie, la glossopéexie, la gastrostomie.
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Figure 9 : extrait du livret du forum spr [31]

- Les différents types de sondes.

- Les différents intervenants et une rapide description de leur rdle. Une liste de
question a poser au chirurgien est aussi proposée. Nous nous en sommes inspirés pour
notre livret.

- Les différentes aides sociales possibles et différents conseils pratiques. Sept pages y
sont consacrées.

- Quatre temoignages de parents de nouveaux-nés.

- Les liens et les remerciements qui servent aussi de bibliographie.

Il n'y a pas d'organisation particuliére mise a part les chapitres sus-cités, ni d'effort de
présentation : cet ouvrage ne présente pas beaucoup d'illustrations.
Ce livret traite surtout des premiers mois de la vie de I'enfant.

En comparaison avec notre livret :

Nous ne rentrons pas autant dans les détails : ni définitions de termes médicaux, ni
description de sondes, ni précisions administratives ne figurent dans notre livret. Nous
choisissons de faire comprendre les conséquences de la fente



26

11.2.3. Le livret Mon enfant est né avec une fente a la lévre et au palais de
I'équipe médicale du CHU du Québec. [51]

Le comité des malformations du CHUQ a édité cet ouvrage en 2007. Aucune
information ne figure sur d'éventuelles mises a jour.
Ce livret qui est composeé de 26 pages se divise en trois chapitres : "les informations

générales”, "I'enfant qui a une fente labiopalatine™ et une conclusion.

Les points suivants y sont traités sous forme de questions-réponses :
. ler chapitre :

- Définition d'une fente labiopalatine

- Les causes de la fente

- Les intervenants dans la prise en charge

. 2nd chapitre :
- L'alimentation

- La plaque obturatrice

- Les interventions chirurgicales

- le développement de son langage et de sa parole

- Les otites

- Les dents

- Le développement

- Une vue d'ensemble des rencontres et des interventions avec I'équipe. Nous pouvons
y trouver un tableau récapitulatif de toutes les étapes de la prise en charge avec les
entrées "age approximatif”, "type d'intervention™ et "pourquoi ?".

. Conclusion
Puis sont listés des adresses et des documents utiles, ainsi que des remerciements.

Ce livret traite des premiéres années de I'enfant, ce que nous pensions faire également
dans le notre.

Il est illustré de quelques élements : des schémas des différentes formes de fentes, des
photos de patients.

La présentation est soignée, bien que certains paragraphes ne soient pas faciles a lire
car sous forme de blocs.
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Figure 10 : Extrait 1 du livret du CHU du Québec [51]

Figure 11 : Extrait 2 du livret du CHU du Québec

11.2.4. Le livret The Treatment of Cleft Lip & Palate - A Parents’ Guide [43]

Ce livret a eté produit par le "Royal College of Surgeons of England” et est distribué
par l'intermédiaire de l'association CLAPA (vue précédemment). Il comporte 36
pages et se présente sous forme de questions-réponses.

Les illustrations sont tres nombreuses et la présentation est soignée.

Cet ouvrage se compose comme Ceci :

- Une introduction expliquant les objectifs de I'ouvrage, les notions d™équipe
pluridisciplinaire™ dont le patient et les parents font partie, et de "prise en charge
personnalisée”. Les objectifs cités se résument ainsi : aider les parents a s'affirmer
comme acteur de la prise en charge de leur enfant, leur expliquer et les guider, leur
permettre de poser les bonnes questions.

- Une premiére partie "Pour comprendre la fente labiale ou palatine™ : la formation de
la fente est expliquée dans un court paragraphe. Celui-ci est illustré de deux schémas
du développement embryologique. Puis il y est mentionné le soutien psychologique
que peut apporter I'équipe pluridisciplinaire.
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- Une seconde partie sur les intervenants de la prise en charge et 8 critéres de choix de
I'équipe medicale.

- Une troisieme partie sur les traitements.

Deux premiers schémas précisent les termes d'anatomie.
Puis les différents types de fentes sont exposes ; ils sont accompagnés d'un code
couleur et de quelques précisions :
. orange pour les fentes labiales (illustré par un schéma de fente labiale
incompléte et un autre de fente labiale compléte)
. bleu pour les fentes palatines (illustré par un schéma de fente du palais mou
d'une part puis un schéma d'une fente du palais mou et du palais dur d'autre
part)
. vert pour les fentes labio-palatines (illustré par deux schémas d'une fente
labio-palatine unilatérale et de deux autres schémas d'une fente labio-palatine
bilatérale).

Un trés bref paragraphe est consacreé a la sequence Pierre Robin.

A la page 13, nous retrouvons les 10 points de la prise en charge type : le premier
contact avec le spécialiste a I'népital, les conseils sur lI'alimentation du nouveau-né,
I'opération chirurgicale de la levre, I'opération chirurgicale du palais, I'ajustement
chirurgical, le suivi ORL, le soin des dents de I'enfant, le traitement orthodontique, le
suivi de la parole et du langage et enfin, la greffe osseuse. Chaque étape est ensuite
développée et expliquée. Un dessin de couleur orange, bleu et/ou vert se retrouve en
haut de chaque page, suivant que I'étape decrite concerne, ou pas, le type de fente
correspondant.

Ainsi plusieurs "sentiers de prise en charge"” se dessinent, se voulant adaptés a chaque
cas. A chaque étape, nous retrouvons 4 questions récurrentes : "Que se passe-t-il ?",
"Qui intervient ?", "A quel age cela se produit ?", "Sur quels points dois-je étre
vigilant ?"
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Figure 12 : Extrait 1 du livret de CLAPA [43]

Figure 13 : Extrait 2 du livret de CLAPA [43]

- Une quatrieme partie traite de I'état d'esprit a adopter face aux questionnements de
I'enfant, et de son environnement social. Un court paragraphe présente ensuite
I'association CLAPA. Et enfin, les thémes de la génétique et de I'hérédité sont
abordés.

- Une page est consacrée a la prise de note des numéros de téléphone des divers
specialistes.
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- Enfin, la derniére page est blanche et permet aux praticiens de décrire en détail le
suivi personnalisé de I'enfant.

I1.3. Les associations.

En plus d'une étroite collaboration avec les spécialistes, certaines familles ont besoin
de lier d'autres relations et de dialoguer avec d'autres personnes concernees par le
méme probléme qu'eux.

Des associations de parents se sont créées partout dans le monde avec pour buts de
répondre aux besoins d'aide, d'écoute, d'action, d'information, de communication. De
précieux conseils et ttmoignages, nourris par I'expérience peuvent étre donnés par des
membres des différentes associations.

Elles représentent un relais idéal : quand une équipe pluridisciplinaire s'efforce de
donner son maximum, elle peut aussi montrer des limites, des imperfections, des
incertitudes aussi, et a un réel besoin de pouvoir compter sur des forces extérieures et
synergiques. Les associations représentent ce complément précieux a l'activité des
specialistes.

En voici quelques exemples :

Calin Volé créé en janvier 2007 ;

Le Bouche a Oreilles créé en novembre 1999 ;
Tremplin crée en mars 1999.
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[11. Conception du livret.

[11.1. Problématique. [28,37], [27]

Comme vu precédemment (cf. 11.1.), la naissance d'un enfant porteur d'une fente
maxillo-faciale est un événement bouleversant, sans parler de I'aspect thérapeutique.
Aprés l'annonce du diagnostic anté-natal, ou au plus tard apres la naissance, les
parents recoivent une grande quantité d'informations, un peu desorganiseées, parfois
vagues, souvent utiles mais toujours difficiles a "digérer".

Pour toutes ces raisons, il est essentiel de pouvoir recourir a I'information écrite, a tout
moment, au gré des besoins et des inquiétudes.

[11.2. Les objectifs de ce livret.

L'ambition de ce livret est d'offrir une référence ecrite aux parents des enfants suivis a
I'ndpital des enfants du CHU de Toulouse.
- Il permet d’informer les patients et leur entourage des soins qui leur sont
proposes.
- Il complete I’information délivrée oralement par le professionnel de santé
mais ne la remplace pas.
- Il peut aider le patient a participer aux decisions qui concernent sa santé.
- Il sensibilise les parents aux exercices de guidance a réaliser, aux étapes de
développement a surveiller, a I'importance du suivi (ORL en particulier).

[11.3. Conception du livret.

La conception de ce type de livret nécessite de respecter un cahier des charges.
Nous tenterons de répondre aux exigences de la HAS [13] :

a - Criteres d’évaluation de la rigueur de I’élaboration d’un document
écrit d’information

- Implication des patients ou des usagers a toutes les étapes de I’élaboration du
document :

Nous nous sommes inspirés de questions retrouvées dans les forums internet et ferons
valider le livret par des parents d'enfants soignés par notre équipe.

- Implication des experts de différentes disciplines ;
Le livret a été validé par les différents spécialistes, qui nous ont indique le type et la
forme des informations qu'ils voulaient y retrouver.

- Hiérarchisation de I’information : identification d’un message principal et de points
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clés;
Les informations sont succinctes et certains mots sont mis en avant par des codes
couleurs.

- Description précise du sujet abordé et de son importance : champs couverts (soins,
investigation, thérapeutique, dépistage, etc.), ainsi que les limites du théme.

Nous avons pris soin de rédiger un avant-propos dans lequel les sujets abordés sont
précisés (ce qu'est une fente maxillaire, ses conséquences possibles et les grandes
lignes de sa prise en charge). De plus, la mention "toutes les étapes décrites dans ce
livret ne s'appliqueront pas nécessairement a votre enfant” est présente a la page 5.
Nous n’abordons pas les formes syndromiques, les aspects psychologiques, certaines
étapes chirurgicales (rhinoplastie...).

- Précision et clarté des objectifs du document.

L'avant-propos (p.3) précise les objectifs du livret qui sont :

. de répondre aux principales questions des parents et de constituer un support
consultable au gré des besoins et de la croissance de I'enfant.

. d'expliquer ce qu'est une fente maxillaire, les consequences possibles de celle-ci et
les grandes lignes de la prise en charge au CHU de Toulouse.

. de permettre aux parents d'anticiper certains troubles liés a la cette malformation.

- Description précise du public auquel le document est destiné : les enfants porteurs
de fentes traités au CHU de Toulouse, ainsi que leur famille. Ceci est précisé a
plusieurs reprises. Nous nous adressons d'ailleurs directement aux familles en utilisant
le pronom personnel "vous".

- Lien explicite entre le document d’information et les recommandations
professionnelles ou les syntheses bien construites sur le plan méthodologique ou sur
une synthése de la littérature réalisée au prealable.

Les différents praticiens spécialistes ont validé les informations fournies. Celles-ci
sont fondées sur des articles scientifiques. [8], [11], [61], [41], [57], [32], [45], [48],
[50]1, [65], [60], [59]. [55], [64], [58], [16]

- Description précise de la maniere et du moment opportun d’utilisation du document
dans une stratégie de participation du patient ou de I’'usager aux décisions qui le
concernent.

Un organigramme a été redigé, des la p.4-5, afin de permettre aux parents de se situer
dans le déroulement de la prise en charge. Il fait correspondre I’age de I'enfant avec
les spécialistes qui peuvent étre consultés a cette période. Les codes couleurs
renvoient aux differentes parties du livret.

- Choix d’un support pratique, facile a actualiser et peu encombrant ;
Le livret sera édité au format A5.

- Définition précise d’une stratégie de diffusion comportant les canaux de diffusion
les plus adaptés a la cible et les modalités de mise a disposition du document :

Le livret sera remis en main propre par le chirurgien pédiatrique en priorité, ou tout
autre membre de I'équipe, dés la premiére consultation.

- Test de la lisibilité, de la compréhension du document, de sa présentation.
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Avec le test du Flesch Kinaid (décrit plus tard dans la partie 111.3.d), le livret obtient
un score de 10,73. Ceci est consideré comme un niveau difficile, car il ne faudrait pas
dépasser 8 pour étre dans la norme. Avec le test de Flesch Reading Ease : le livret a
un score de 55,41 ce qui est supérieur a 60, donc difficile. Cependant, ces tests sont
congus pour des textes en anglais et non en francais.

- Evaluation de I’utilisation du document et de la satisfaction des utilisateurs.

Elle n'a pas encore été effectuée. Elle le sera apres un an de distribution. Un
questionnaire de satisfaction (cf. 111.5) sera distribué aux parents afin de réaliser cette
évaluation.

- Planification de I’actualisation du document :
Nous suggérons une période de 3 ans pour réevaluer la nécessite d’actualiser le livret.

b - Criteres d’évaluation du contenu d’un document écrit d’information
[13]

- Prise en compte des attentes et des questions posées par les patients ou les usagers.
Ce livret a été rédigé en fonction des questions récurrentes rencontrées sur des forums
internet.

- Précision et explicitation des données validées sur lesquelles se fondent les

informations.

Ceci n'est pas précisé dans le livret en lui-méme, mais les données transcrites se
| fondent sur des articles scientifiques. [8], [11], [32], [12], [64], [58], [56]

- Présentation objective de I’information (non biaisée et équilibrée en particulier sur
les bénéfices et les risques, les conséquences des traitements).

Nous evoquons les conséquences de la fente avant et aprés la chirurgie, tout en
respectant le fait que les séquelles et complications sont différentes selon les formes
cliniques.

- Présentation des informations quantitatives sur la fréquence de la maladie ou des
symptomes.

La fréquence des fentes maxillaires en France est précisée a la page 6 : elle est de 1
naissance sur 700 par an.

- Description des béneéfices/risques et des conséquences des traitements et des soins
sur la vie quotidienne et tous les aspects de la qualité de vie.

Nous évoquons des conséquences des traitements tels que les cicatrices, la fréquence
des consultations, la durée moyenne des hospitalisations, les régles a respecter apres
la pose des drains transtympaniques, les risques liés a la chirurgie (fistule
séquellaire...).

- Description précise et concréte d’une conduite a tenir.
Nous exposons certains points tels que la fréquence des consultations, I’entretien des
plaques, la prévention dentaire. Ceux-ci sont décrits de fagon précise.
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- Proposition d’une liste de questions que le patient ou I’usager peut poser au
professionnel de sante.

Mis a part les questions auxquelles le livret répond déja, il n'est présenté aucune liste
de ce type. Mais les parents ont une page vierge pour noter les questions auxquelles
nous n’avons pas répondu.

- Intégration d’une rubrique de sources d’information complémentaire.
A la page 30 : nous faisons apparaitre une liste de sites internet et la référence d’un
ouvrage en francais.

- Application des conseils de rédaction et de présentation d’un document écrit : étre
concis, simple et compréhensible, utiliser un langage et un ton appropriés, sans
dramatisation ni optimisme excessif, choisir des illustrations pertinentes et adaptées.
Nous avons cherché a appliquer ces consignes.

- Mention claire des rédacteurs du document, des différents secteurs d’activité avec
lesquels ils sont en lien, les sources d’informations et de financement.

Nous citons le nom des participants a la rédaction, de leurs spécialités respectives,
c'est a dire les membres de I'équipe pluridisciplinaire, ainsi que la source de
financement, le CHU. Nous évoquons aussi la source des photos avec I’accord des
parents.

- Mention de la date d’élaboration sur le document.
Cette information se retrouve sur la page de couverture et est reprise a la fin du
document : I'année 2013.

c - La lisibilité des supports d'information. [19], [25], [66], [67], [42]

La lisibilité peut étre définie comme une aptitude du texte a étre lu rapidement,
compris aisément et bien mémorise.

La plupart des soignants s'aide de supports écrits pour expliquer et renforcer le
message qu'ils délivrent. L'utilisation de ces objets permet d'augmenter la
compréhension de sujets complexes, d'accompagner et d'aider le patient dans son
approche lorsqu'il est chez lui.

Ces documents sont souvent attrayants, colorés et nous paraissent, a nous
professionnels de santé, simples et faciles & comprendre car nous connaissons bien le
sujet. Or pour déterminer si une brochure d'information est compréhensible du plus
grand nombre, le praticien se référera de préférence a des criteres d'évaluation
objectifs.

Du point de vue linguistique, il existe un certain nombre de regles pour faciliter la
lecture des textes. Ces regles touchent tout aussi bien la syntaxe (longueur et
complexité des phrases, par exemple) que la semantique (le choix des termes, par
exemple). Du point de vue typographique, il existe également un certain nombre de
regles, ces regles concernent par exemple, les polices de caractére (le choix, lataille
du caractere), la disposition visuelle (I'utilisation de textes verticaux, la longueur des
lignes de lecture).
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Aux Etats-Unis, un certain nombre d'études évalue la lisibilit¢ des documents
d'informations médicales [34], [44], [35]. D'Alessandro et al. [15] ont montré que la
majorité des documents concernant I'éducation pédiatrique disponibles sur internet ne
sont pas adaptés au niveau de compréhension des adultes américains.

d - L'évaluation de la lisibilité d'un document. [14], [21], [53]

Il existe des formules mathématiques qui permettent d'évaluer le niveau de lecture
requis pour comprendre un document. Elles sont basées sur le vocabulaire employé, le
nombre de syllabes par mot, la longueur des phrases. Trois formules sont couramment
employeées pour évaluer les supports d'éducation.

Tout dabord, il y a le "Flesch-Kinaid" (F-K) qui attribue un niveau de
compréhension en fonction du nombre de mots par phrase et du nombre de syllabes
par mot.

Cet indice est utilisé par le gouvernement américain pour évaluer la lisibilité des
manuels militaires.

Cette échelle comporte plusieurs grades :

- inférieur au 6éme grade : le document est considéré comme simple ;

- du 7éme au 8eme grade : le document est considéré d'un niveau normal ;
- supérieur au 9éme grade : le document est considéré comme difficile.

Les experts en éducation et pédagogie médicale recommandent que les outils
d'éducation a la santé aient un niveau de lecture compris entre le sixieme et le
huitieme grade de facon a ce que la plupart des personnes les comprenne.

Le "Flesch Reading Ease" (FRE) attribue un score de 0 a 100 aux textes en fonction
de la longueur des phrases et du nombre de mots polysyllabiques.

Les résultats indiquent :

- un score supeérieur ou égal a 70 : niveau simple;
- de 60 & 70 : niveau standard;

- inférieur a 60 : niveau difficile.

La formule appelée "Gunning Fog" (GF) évalue la lisibilit¢ d'un document en
fonction du nombre de mots, du nombre de mots polysyllabiques et des phrases, en
considérant que l'utilisation de nombreux mots polysyllabiques rendrait la lecture
difficile.

D'autre part, la méthode "Suitability Assessment of Materials for evaluation of
health-related information for adults™ (SAM) permet de constater I'adaptation des
outils d'éducation a une audience particuliere en prenant en compte le contenu, le
niveau de lecture requis, la présence de graphiques, la mise en page, la typographie,
I'attractivité du document.

Les facteurs évalués sont regroupés par theme. Un groupe de points est attribué aux
facteurs en fonction du fait qu'ils soient simples a comprendre, d'un niveau standard
ou élevé. Ainsi, deux points sont attribués au facteur s'il est considéré comme simple,
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un point s'il est standard et zéro s'il n'est pas suffisamment compréhensible pour le
lecteur.

APPLICATION

Il existe aussi quelques indices de lisibilité francais, notamment celui élaboré par
Georges Henry [29]. Cependant leur popularité est faible étant donné la difficulté de
leur application (formule complexe, norme de comparaison necessaire pour
I'interprétation...).

L'illustration permet la compréhension.

Figure 14 : Exemple d'illustration présente dans notre
livret

Nous avons calculé les indices F-K et FRE pour les livrets trouves sur internet et le
notre :

- Notre livret : 10 et 55.

- Le livret SPR [31] : 11 et 54.

- Le livret du C.H.U. Québec [51] : 12 et 55.

- Le livret de CLAPA [43]: 9 et 61.

[11.4. Evaluation de l'impact du livret.

Afin de répondre au plus pres aux attentes des familles aux questions qu'elles
se posent réellement et pour s'assurer que les informations sont compréhensibles et
bien organisées, nous devons avoir une évaluation de notre travail par les utilisateurs.
C'est pourquoi nous prévoyons de distribuer un questionnaire de satisfaction en
accompagnement du livret. C'est a dire, soit, dans l'idéal, a I'annonce du diagnostic en
prénatal ou a la naissance, soit quelques jours apres la naissance.
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Ce questionnaire devra étre collecté lors de la consultation multidisciplinaire a 18
mois par exemple, s'il n'a pas été renvoyé avant par mail ou par courrier par les
parents.

Ce systeme permettra d'attribuer une note au livret, en additionnant toutes les
réponses obtenues sur un grand nombre de questionnaires remplis. Mais aussi de
prendre connaissance de l'avis des lecteurs et de leurs suggestions afin d'améliorer le
fond et la forme de notre travail.

Ainsi, la prochaine version qui paraitra dans 3 ans pourra, non seulement étre mise a
jour vis-a-vis des données scientifiques, des adaptations du protocole appliqué dans
notre CHU, mais aussi tentera de mieux correspondre aux attentes des familles.

Le méme questionnaire pourra étre utilise afin de vérifier que la note globale du livret
a bel et bien augmenté.
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Questionnaire de satisfaction
Afin d'améliorer ce livret et ainsi d'aider les autres familles.

Entourez le chiffre :

0. Si vous n'étes pas du tout d'accord.

1. SI vous n'étes plutot pas d'accord.

2. Sivous étes plutdt d'accord.

3. Si vous étes tout a fait d'accord.

x. Si vous ne souhaitez pas donner de réponse.

Ce livret vous a apporté des informations utiles :
0 1 2 3 X

Ce livret vous a rassuré sur certains faits :
0 1 2 3 X

Vous trouvez que nous vous l'avons remis au bon moment:
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

Les objectifs de ce livret vous ont paru clairs :
0 1 2 3 X

Ce livret est attrayant et donne envie d'étre lu :
0 1 2 3 X

L'organisation générale de cet ouvrage vous plait et vous permet de retrouver une information
précise rapidement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

Vous avez consulté au moins un des liens ou livres proposés a la derniére page :
0 1 2 3 X

La premiére partie sur les définitions et la description des conséquences (p. 7 a 10) est
claire, elle ne mérite pas d'éclaircissement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

La partie sur l'alimentation du nourrisson avant la chirurgie (p.11 a 14) est claire, elle ne
mérite pas d'éclaircissement :
0 1 2 3 4 X

Vos commentaires :

1/2
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La partie chirurgie (p.15 a 18) est claire, elle ne mérite pas d'éclaircissement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

La partie O.R.L. (p.19 a 22) est claire, elle ne mérite pas d'éclaircissement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

La partie orthophonie (p.23 et 24) est claire, elle ne mérite pas d'éclaircissement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

La partie dentaire (p.25 et 26) est claire, elle ne mérite pas d'éclaircissement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

La partie orthodontie et chirurgie maxillo-faciale (p.27 et 28) est claire, elle ne mérite pas
d'éclaircissement :
0 1 2 3 X

Vos commentaires :

Vos suggestions : si vous pensez qu'il manque certaines informations, des conseils, une
référence qui vous a beaucoup aidés... et si vous trouvez qu'il faudrait modifier quelque chose...
faites-le nous savoir !

Merci de nous faire parvenir ce document :
- lors d'une prochaine consultation multidisciplinaire
- ou par mail : chutoulousefente@gmail.com
- ou par courrier : Secrétariat du Pr Galinier

Hopital des Enfants

330, avenue de Grande Bretagne

31059 Toulouse Cedex 9

2/2
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11L5. Le livret. [49], [40], [62], [61], [30], [6], [72], [10],
[33], [39], [5], [56], [36], [64], [22], [51], [31]
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CONCLUSION

Devant la somme d’informations a delivrer aux parents d’enfants porteurs de fente,
nous avons souhaité créer un livret informatif abordant tous les themes qui concernent
cette malformation. Nous voulions que les parents soient rassurés et acquiérent les
connaissances de base sur la prise en charge afin d'accueillir ce bébé avec sérenité.

Nous avons tout d’abord analyse les questions des parents fréquemment posées sur les
sites internet, puis les informations essentielles aux yeux des praticiens. Le livret a été
soumis aux membres de I'équipe multi-disciplinaire du Pr. Galinier afin de bénéficier
de leur expertise et d’obtenir leur accord sur le fond, la forme et la fonctionnalité.
Certains parents ont également participeé avec plaisir en nous confiant des photos de
leur enfant pour illustrer ce livret.

Nous avons particuliérement apprécié de réaliser un projet de communication : il est
trés important et utile de savoir transmettre des informations médicales. Nous avons
dd wvulgariser la plupart d'entre elles afin de faciliter leur compréhension, tout en
restant précis. Donner une information juste reste complexe car chaque cas clinique a
ses particularités.

Ce projet nous a également montré I’importance de travailler avec un réseau de
professionnels. En effet, nous avons di contacter diverses personnes, retranscrire les
interactions entre les divers professionnels tout au long du calendrier thérapeutique.

Pour conclure ce projet, un travail de validation (évaluation de la qualité de la
construction et son contenu) est nécessaire afin d’objectiver I’apport du livret pour les
familles et I’équipe medicale.

Les parents sont des acteurs primordiaux dans la prise en charge de cette
malformation. Ce livret leur est consacré pour les impliquer, les soutenir dans le suivi
et la guidance de leur enfant. Leur participation est également attendue pour faire
évoluer ce livret et le mettre en adéquation avec leurs besoins.
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