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1.  Introduction  
 

 En France, un enfant sur 700 voit le jour avec une fente oro-faciale, 

majoritairement sans aucun autre syndrome associé. Il s’agit d’une anomalie de fusion 

des bourgeons de la face et palatins au cours des premières semaines fœtales. Ce défaut 

de fermeture se manifeste sous différentes formes : fente labiale, fente labio-alvéolaire, 

fente vélaire, fente vélo-palatine et fente labio-palatine (1).  

Cette pathologie occasionne des troubles esthétiques, orthophoniques, dentaires, ORL 

et alimentaires. Bien que les chirurgies actuelles favorisent une réparation optimale, la 

fente est généralement vécue difficilement par l’enfant et les parents (2).  

  

 En effet, dès la naissance, les parents se retrouvent, parfois seuls, face aux 

difficultés liées à l’alimentation et sont confrontés aux diverses opérations chirurgicales. 

Des études démontrent que près de 70% des parents sont surpris du parcours de soins 

qu’engendre la fente oro-faciale. Ils sont, par ailleurs, plus sujets à des symptômes 

dépressifs et à un évitement social que la population générale. Cet état émotionnel peut 

affecter la relation parents-enfant et avoir des répercussions sur l’enfant en termes 

d’estime de soi (3).  

Lors du passage en milieu scolaire, l’enfant prend conscience de la différence que peut 

engendrer les conséquences de la fente par rapport aux autres. Celle-ci peut être 

responsable de difficultés de langage et d’apprentissage, d’insatisfaction vis-à-vis de son 

apparence, d’exclusion sociale ou de harcèlement scolaire (4). Rendre, parents et 

enfant, acteurs de la prise en charge de cette malformation s’avère être un objectif pour 

les aider à faire face à ces répercussions.  

 

  Des associations de patients et de parents d’enfants porteurs de fente oro-

faciale émergent dans différents pays. Ces dernières apportent un soutien 

supplémentaire et une aide non médicale face aux interrogations que l’entourage peut 

se poser. Sous forme de rencontres ou via des forums, les parents et enfants échangent 

sur leurs expériences pratiques et connaissances. Cette entraide permet de rompre 

l’isolement, de favoriser l’autonomie dans la prise en charge et d’améliorer la qualité de 

vie. Cette action des associations de parents peut s’inscrire dans une démarche 

d’éducation thérapeutique du patient (2).  
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 L’éducation thérapeutique du patient (ETP) vise à aider le patient et son 

entourage dans la prise en charge de maladies chroniques. Centrée sur le patient, cette 

démarche lui permet de développer les compétences nécessaires pour vivre au 

quotidien avec cette affection. Il peut être acteur de sa santé et participer activement 

aux décisions qui concernent ses soins (5–7). Le programme d’ETP comprend des 

activités d’éducation adressées aux patients et à leur entourage et animées par une 

équipe de professionnels de santé en collaboration avec d’autres professions 

(psychologue, assistant social...). Ainsi, en France, des programmes ont été développés 

sur l’image de soi pour les enfants atteints de malformations faciales ou sur la maladie 

carieuse pédiatrique (5–7).  

A contrario, ce type de programme est inexistant dans la région des Hauts-de-France 

dans le cadre de la prise en charge de la fente oro-faciale. C’est pour cette raison qu’une 

étude a été menée, en 2023, à l’hôpital Jeanne de Flandre du CHU de Lille, sur 

l’expérience du parcours de soins actuel et les difficultés rencontrées par les parents et 

l’enfant (5–7). Dans une démarche d’amélioration de la qualité de la prise en charge, 

elle a permis d’identifier des propositions de thèmes de programmes d’ETP sur les 

obstacles identifiés et les besoins exprimés par les familles et les patients.   

 

1.1  Les fentes oro-faciales 
 

1.1.1  Définitions  
 

 Les fentes oro-faciales constituent un ensemble de malformations crânio-

faciales congénitales fréquentes. Unilatérales ou bilatérales, elles sont caractérisées par 

la présence d’une fente de la lèvre supérieure, combinée ou non à une fente de la voûte 

palatine et/ou du voile (8,9).  

 

 Ces embryopathies de type fissuraire se manifestent sous différentes formes 

cliniques telles que :  

- les fentes labiales (FL), 

- les fentes labio-alvéolaires (FLA), 

- les fentes vélo-palatines (FVP) ou les fentes vélaires (FV), 

- les fentes labio-palatines (FLP). 
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La différenciation des ces pathologies est établie par leurs atteintes anatomiques 

et fonctionnelles, leur origine embryologique (palais primaire et/ou secondaire), leurs 

caractéristiques épidémiologiques et leur prise en charge (1).  

 

Dans 70% des cas tous confondus, elles se présentent de manière isolée, sans 

aucune anomalie apparente ou trouble du développement (1). Cependant, les fentes 

oro-faciales peuvent être associées à d’autres anomalies (syndromiques, malformatives 

et cliniques). Plus de 650 syndromes ont été décrits dans lesquels la fente est une 

anomalie parmi d’autres dont les plus fréquents sont (10) :  

- le syndrome de Di-George, 

- le syndrome de Van der Woude (11),  

- la séquence de Pierre Robin,  

- le syndrome Ectoderma Dysplasia Ectodactyly Cleft (12).  

 

1.1.2  Étiopathogénie 
 

L’origine de la malformation congénitale est généralement multifactorielle avec 

une influence génétique et environnementale. Néanmoins, ces facteurs de risque ne 

sont pas encore tous connus, ce qui constitue une source de recherche supplémentaire 

(13).   

 

1.1.2.1  Les facteurs environnementaux  
 

Au cours de la grossesse et plus particulièrement lors du premier trimestre 

d’aménorrhée, des perturbations biologiques du liquide amniotique peuvent entraîner 

un défaut d’accolement des bourgeons du massif facial supérieur. Des études ont mis 

en évidence les facteurs tératogènes qui induisent ces déséquilibres :  

- le tabagisme actif (14) et passif (15) maternel, 

- la consommation abusive quotidienne d’alcool qui multiplie de 1,5 à 4,7 fois 

le risque d’une fente oro-faciale (16),  

- le déficit en acide folique ou vitamines qui sont responsables d’un triplement 

du risque de FL/P (17),  



 19 

- la prise de certains médicaments (corticoïdes, anticonvulsivants, anti-

acnéiques, antifongiques, anticancéreux, anticoagulants, benzodiazépines) 

(18),  

- le diabète insulino-dépendant pré-gestationnel et gestationnel (19), 

- l’âge de la mère inférieur à 20 ans ou supérieur à 40 ans (20), 

- la pollution atmosphérique (21).  

 

1.1.2.2  Les facteurs génétiques  
 

Afin de mettre en évidence le rôle génétique dans la formation des fentes oro-

faciales, diverses approches ont été utilisées telles que l’analyse sur animaux et 

réarrangements chromosomiques, linkage studies1, les études clinico-génétiques, le 

séquençage des gènes candidats, etc. (13). 

 

L’anomalie génétique peut être à la fois :  

- chromosomique telle que la trisomie 13, 18 et 21, la délétion 22q1, 4pter, 

5pter et 4p36 (19,22),  

- génique (IRF6, MSX1, FOXE1, FGFR2, BMP4, TGFA, MAFB…) (13). 

 

En outre, certains gènes ont été associés à un type de fente particulier comme par 

exemple, l’altération du locus 1p33 et des gènes GRHL3 et SCC2 qui, joueraient un rôle 

dans le développement des fentes du palais (1). Par ailleurs, des formes familiales 

existent pour la fente isolée et présentent une récurrence intrafamiliale (20). 

 

 

 

 

 

 

 

 
1 Méthode scientifique qui permet de localiser les gênes pathogènes par l’étude des marqueurs 

génétiques de localisation chromosomique (15).   
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1.1.3  Les formes cliniques 
 

1.1.3.1  Classification  
 

Une classification reposant sur l’analyse anatomoclinique a été établie et 

présentée dans le Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) en 2021. Celle-ci 

divise en trois catégories les fentes de la lèvre et/ou du palais (1) :  

 

- La fente de la lèvre sans fente du palais : 

o la fente labiale unilatérale sans fente alvéolaire,  

o la fente labiale bilatérale sans fente alvéolaire,  

o la fente labio-alvéolaire unilatérale,  

o la fente labio-alvéolaire bilatérale, 

o la fente bilatérale labiale/labio-alvéolaire, 

- La fente de la lèvre avec fente du palais : 

o la fente labio-palatine unilatérale totale,  

o la fente labio-palatine unilatérale incomplète,  

o la fente labio-palatine bilatérale symétrique,  

o la fente labio-palatine bilatérale asymétrique,  

- La fente du palais : 

o la luette bifide,  

o la fente vélaire, 

o la fente vélo-palatine, 

o la fente vélo-palatine sous-muqueuse. 

 

1.1.3.2  Les différentes formes de division  
 

 Les différentes formes de fente oro-faciale et leurs caractéristiques sont 

présentées dans le tableau 1. 

 
(10)



  

Tableau 1 : Tableau récapitulatif des différentes formes de division oro-faciale (Source personnelle inspirée de 1)) 

 Fente labiale  
(Fig.1-b) 

Fente labio-alvéolaire  
(Fig.1-c et Fig.1-d) 

Fente vélaire (Fig.1-e) 
Fente vélo-palatine (Fig.1-f) 

Fente labio-palatine 
(Fig.1-g et Fig.1-h) 

Période 
d’apparition 

Entre la 5e et la 7e semaine d’aménorrhée Entre la 7e et la 12e semaine 
d’aménorrhée 

Entre la 5e et la 12e semaine 
d’aménorrhée 

Origine 
embryologique 

Palais primaire embryologique Palais secondaire embryologique Palais primaire et secondaire 
embryologiques 

Processus 
pathologique 

Défaut de fusion des bourgeons de la face Défaut de fusion des processus 
palatins 

Défaut de fusion des bourgeons 
faciaux et des processus palatins 

 
Épidémiologie 

25% des fentes oro-faciales 
Incidence annuelle de 1/4000 à 1/10000 naissances 

50% des fentes oro-faciales 
Incidence annuelle de 1/2000 à 1/5000 

naissances 

25% des fentes oro-faciales 
Incidence annuelle de 1/3300 à 

1/10000 naissances 
Prédominance Masculine 

Du côté gauche 
Féminine Masculine 

Du côté gauche 
 

Caractéristiques 
Paramédiane 

Unilatérale ou bilatérale, symétrique ou asymétrique 
Médiane 

Incomplète (fente vélaire) 
Complète (fente vélo-palatine) 

Médiane et paramédiane 
Unilatérale ou bilatérale, 

symétrique ou asymétrique 
Atteinte de la lèvre 

supérieure 
Encoche labiale qui suit le trajet de la crête philtrale Non Encoche labiale qui suit le trajet de 

la crête philtrale 
 

Atteinte nasale 
 

Possible atteinte du seuil narinaire et, déformation narinaire 
et du septum nasal (ptose, déformation en S) 

 
Non 

Atteinte du seuil narinaire, 
déformation narinaire et du 

septum nasal (ptose, déformation 
en S) 

 
Atteinte de 

l’arcade alvéolaire 

 
Non 

Encoche simple ou totale 
jusqu’au canal palatin 

Suit l’axe de l’incisive latérale 
maxillaire 

 
Non 

Encoche simple ou totale jusqu’au 
canal palatin 

Suit l’axe de l’incisive latérale 
maxillaire 

Atteinte du palais Non Non Atteinte du palais mou et/ou du palais dur, dans l’axe du foramen incisif 
jusqu’à l’uvule 



  

 
  

Figure 1-a : Région labio-palatine et vélaire Figure 1-b : Fente labiale unilatérale 

Figure 1-c : Fente labio-alvéolaire 
unilatérale 

Figure 1-d : Fente labio-alvéolaire 
bilatérale 

Figure 1-e : Fente vélaire Figure 1-f : Fente vélo-palatine 
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(23) 

1.1.4  Les conséquences cliniques  
 

La présence d’une fente oro-faciale chez un nouveau-né engendre des 

retentissements non négligeables sur sa croissance crânio-faciale.  

 

1.1.4.1  Fonctionnelles  
 

D’abord, les troubles de la phonation et du langage sont des conséquences 

possibles de cette malformation. Physiologiquement, le rhinopharynx et l’oropharynx 

sont des cavités séparées, par action des muscles du voile du palais et de la paroi 

pharyngée. En présence d’une fente, les muscles sont inefficaces et ne permettent pas 

l’isolement de ces deux cavités (24). 

En outre, la faiblesse musculaire augmente la probabilité de développement d’une otite 

séro-muqueuse. L’oreille moyenne hypoventilée et un dysfonctionnement de la trompe 

d’Eustache, par absence de rattachement des muscles péristaphylins au palais, sont les 

causes de cette inflammation. Elle provoque potentiellement une baisse des capacités 

auditives qui peut entraîner un retard de parole ou de langage (25).  

 

Enfin, d’autres fonctions sont impactées par la communication bucco-nasale. La succion-

déglutition est difficile et la ventilation buccale est privilégiée (24). 

Figure 1-g : Fente labio-palatine 
unilatérale 

Figure 1-h : Fente labio-palatine 
bilatérale  

Figure 1 a-h : Schémas représentatifs des différentes formes de division, source Nonclerq (6) 
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1.1.4.2  Autres conséquences  
 

Dans un premier temps, des conséquences alvéolaires à différentes échelles vont 

être observées (26) :  

- Au niveau dentaire : agénésies dentaires en bordure de fente (généralement 

des incisives latérales maxillaires), anomalies de positions, de forme, de 

structure. 

- Au niveau alvéolaire : déficit d’os alvéolaire dû à l’absence dentaire ou à la 

fente, discontinuité alvéolaire due aux fragments de la fente. 

- Au niveau squelettique : rétrognathie maxillaire due à une langue basse ou 

endognathie du petit fragment.  

  

Dans un second temps, l’esthétisme est atteint au niveau de la lèvre par 

interruption de la peau, de la muqueuse et du muscle, ainsi qu’au niveau du nez (par 

exemple, déviation de la cloison nasale ou aplatissement de l’aile du nez) (27). À cela 

s’ajoutent les traitements chirurgicaux réparateurs générateurs de brides cicatricielles, 

potentielles source de moqueries et d’angoisses pour l’enfant (28).  

 

Ces conséquences cliniques, principalement la déformation physique, peuvent avoir un 

retentissement social et psychologique autant pour l’enfant que les parents. Il est 

démontré qu’une insatisfaction des enfants de leur apparence ou de leur phonation 

peut persister suite au traitement (4,28). À cela, s’ajoute une prise en charge lourde sur 

une vingtaine d’années qui peut amener à des difficultés lors de l’insertion sociale et de 

coopération de l’enfant et des parents. 

 

1.1.5  La prise en charge pluridisciplinaire 
 

La prise en charge multidisciplinaire se définit par une alternance des 

compétences spécifiques propres à chaque intervenant travaillant en réseau. Cette 

démarche a pour objectif d’optimiser les soins prodigués au patient. Elle s’effectue au 

sein d’un centre d’expertise du réseau des Fentes et Malformations Faciales, le réseau 

MAFACE. Ce réseau est composé d’un site coordonnateur, à Paris et de 25 centres de 

compétences répartis dans toute la France (29).  
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Labellisé par les Ministères en charge de la santé, le centre MAFACE comprend une 

équipe pluridisciplinaire expérimentée qui intervient à différentes étapes de l’anténatal 

jusqu’à l’âge adulte. Elle est généralement constituée de chirurgiens maxillo-faciaux et 

plasticiens, de chirurgiens pédiatres, d’anesthésistes-réanimateurs pédiatriques, 

d’orthodontistes, de chirurgiens-dentistes, de stomatologistes, d’oto-rhino-

laryngologistes, de psychologues, d’assistantes sociales, d’infirmiers, de puéricultrices 

et de généticiens cliniciens (29).  

 

À l’annonce du diagnostic de la malformation, les parents sont orientés vers le centre 

régional MAFACE le plus proche afin de présenter l’équipe. Dès lors, la prise en charge 

est adaptée, le parcours de soins et les conséquences fonctionnelles et/ou esthétiques 

propres à chaque spécialité sont évoqués (24).  

La figure 2 montre les différents intervenants impliqués dans la prise en charge.  

 

 

1.1.5.1  Prise en charge alimentaire  
 

 À la naissance, la communication bucco-nasale entrave l’efficience de 

l’alimentation.  Le conseiller en lactation, l’infirmier, le puériculteur ou l’orthophoniste 

fournissent aux parents des conseils et une assistance en vue de l’optimiser (9,24) :  

- L’allaitement au sein est possible en cas de FL contrairement aux FP du fait 

de l’anatomie.  

- L’utilisation de tétines adaptées, préconisées en caoutchouc de deuxième 

âge, ramollies et à débit réglable. Un biberon Haberman ou Medela peut être 

utilisé en dernier recours, en cas de difficultés ventilatoires ou de problèmes 

de succion-déglutition.   

- La position de l’enfant, redressé à 45° par rapport à l’horizontale. 

- La durée de la prise alimentaire ne doit pas excéder 30 à 45 minutes.  

Figure 2 : Frise chronologique de la prise en charge pluridisciplinaire (Illustration personnelle) 
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Dès l’apparition des premières dents lactéales à l’âge de 4 à 6 mois, l’alimentation se 

diversifie. Les repas doivent être équilibrés et variés, en évitant les grignotages et les 

boissons sucrées (30). L’emploi de cuillères rigides, étroites et de forme plate est 

préconisé.  

 

1.1.5.2  Prise en charge bucco-dentaire  
 

 Le chirurgien-dentiste et l’orthodontiste travaillent de concert tout au long de la 

prise en charge de l’enfant.  

Les enfants porteurs de fente oro-faciale présentent une plus grande susceptibilité aux 

lésions carieuses et à la maladie parodontale (31) :  

- En moyenne, ils présentent 2 fois plus de dents atteintes par la maladie 

carieuse que la population générale infantile.  

- Plus de la moitié des enfants porteurs de malformation congénitale décrivent 

des signes d’inflammation gingivale (saignements, gencives de couleur 

rouge), contrairement à 30% des enfants non porteurs.  Cela est dû à une 

hygiène bucco-dentaire insuffisante et à une présence plus élevée de 

streptococcus mutans et lactobacillus au niveau salivaire, qui sont les 

bactéries les plus cariogènes (32).  

 

Afin de limiter leur apparition, le chirurgien-dentiste a pour rôle de fournir des 

informations sur ces maladies, ainsi que sur les techniques et matériel d’hygiène bucco-

dentaire. Cela passe par l’utilisation de lingettes humides imprégnées de xylitol, qui 

permettent l’inhibition de la croissance des bactéries cariogènes (33), à l’emploi de 

matériel de brossage adapté à l’âge de l’enfant (brosse à dents, dentifrice, brossettes 

interdentaires) (34). En complément, un rendez-vous de contrôle tous les 6 mois permet 

de dépister les éventuelles inclusions et/ou agénésies dentaires, lésions carieuses, 

maladies parodontales et de réaliser les soins nécessaires (2). 

 

À partir de 4 ans, l’orthodontiste intervient en vue d’une expansion palatine par appareil 

amovible ou fixe (à type de quadhelix, disjoncteur ou plaque palatine avec vérin). 

L’objectif est de préparer la gingivopériostoplastie et de corriger les anomalies 

alvéolaires et dentaires de position (1). 
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Vers l’âge de 6 ans, à l’éruption des premières molaires définitives, des moyens de 

prévention sont mis en place pour réduire la présence de lésions carieuses, tels que les 

scellements de sillons et la pose de vernis fluoré. Le brossage reste supervisé par les 

parents jusqu’à ce que la dextérité de l’enfant soit suffisante pour être autonome, soit 

vers 7-8 ans (34).  

 

Entre 10 et 18 ans, l’orthodontiste continue la mise en place de l’alignement dentaire et 

d’une occlusion physiologique satisfaisante, généralement par traitement multi-

attaches. Cela permet également de préparer la potentielle chirurgie orthognathique et 

les greffes osseuses afin de corriger les dysmorphoses maxillo-mandibulaires (26).  

Le chirurgien-dentiste, quant à lui, intervient pour la réhabilitation prothétique des 

anomalies dentaires de forme et de nombre en bordure de fente. Des prothèses 

transitoires sont mises en place pendant l’adolescence. Ce n’est qu’à la fin de sa 

croissance, qu’il est possible de choisir le type de restauration prothétique définitive 

(prothèses fixées, implants) (35). Conjointement, les problèmes muco-gingivaux dus à la 

fente ou aux chirurgies (récessions gingivales, brides et freins traumatiques, vestibule 

peu profond) sont traités (35).  

 

1.1.5.3  Prise en charge chirurgicale 
 

La chirurgie a pour but un repositionnement des structures anatomiques (lèvre, 

nez et palais) en vue d’assurer « l’obtention de résultats optimaux sur le plan esthétique 

et fonctionnel, avec des effets négatifs minimes sur la croissance faciale » (1). 

Cependant, il existe une variété de prises en charge chirurgicales, en fonction du lieu de 

prise en soin. L’enquête Eurocleft publiée en 2000 démontre que sur les 201 centres 

européens étudiés, 194 protocoles différents sont mis en œuvre (36).  

 

À chaque opération, des conseils sont fournis à la famille en vue de préparer au mieux 

l’hospitalisation et de favoriser la cicatrisation :  

- Apporter des affaires de toilettes, vêtements et objets préférés de l’enfant. 

- Masser quotidiennement les cicatrices labiales et les protéger en cas 

d’exposition solaire. 



 28 

- Utiliser des manchons en carton ou attelles et ustensiles qui remplacent le 

biberon (tasse à bec sans valve retour, biberon cuillère...) afin d‘éviter les 

efforts de succion suite à la chirurgie du palais. 

 

1.1.5.3.1  Les chirurgies primaires  
 

Au sein du centre MAFACE de Lille, le premier temps chirurgical correspond à 

une chéilorhinoplastie primaire réalisée entre 3 et 6 mois en cas de FL/A et de FLP (1). 

Fréquemment, une rhinoseptoplastie est combinée pour replacer le cartilage alaire et la 

cloison nasale déviée. Un conformateur narinaire amovible en silicone est positionné 

pendant les 2 à 4 premiers mois post-opératoires, accompagné de conseils d’hygiène 

(37).  

 

Ultérieurement, la fermeture des fentes du voile du palais (véloplastie) et du palais dur 

(palatoplastie) est programmée. Le palais mou comme le palais osseux doivent être 

complètement fermés avant l’âge de 2 ans pour une acquisition efficace des phonèmes 

et pour reformer l’anatomie physiologique. Planifiée à partir de 6 mois, la véloplastie a 

pour objectif également de corriger la déperdition nasale et les troubles de la succion-

déglutition (24).  

 

La gingivopériostoplastie (GPP), généralement associée à une greffe osseuse, constitue 

la troisième étape chirurgicale. Elle consiste à rétablir la continuité anatomique de 

l’arcade alvéolaire en positionnant un greffon osseux au niveau de la fente. Ce 

traitement facilite la migration des canines avec un support parodontal cohérent (38).  

La nomenclature des GPP comporte des discordances selon les auteurs mais les 

terminologies suivantes reviennent régulièrement (38,39) :  

- La GPP primaire initiale, combinée à la chéiloplastie entre 0 et 6 mois. Elle 

reste délétère pour la croissance maxillaire et est donc, rejetée dans la 

plupart des centres.  

- La GPP secondaire précoce et tardive, respectivement avant et après 

l’éruption de la canine définitive.   

- La GPP tertiaire, en fin de croissance en vue d’une réhabilitation implantaire. 

La programmation de l’intervention entre 5 et 9 ans se fait suite à une préparation 

orthodontique et marque la fin de la réparation primaire chirurgicale (1).  
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1.1.5.3.2  Les chirurgies secondaires  
 

La chirurgie primaire entraîne l’apparition de séquelles qui provoquent des 

perturbations fonctionnelles et psychologiques chez l’adolescent telles que la 

perception de soi et le trouble du langage. Réalisées souvent avant la fin de croissance, 

les chirurgies secondaires visent à corriger ces séquelles (38).  

 

Les fistules bucco-nasales sont des abouchements anormaux de la cavité orale dans la 

cavité nasale. Elles sont dues à un défaut de fermeture chirurgicale du palais et 

surgissent sur le chemin de la cicatrice palatine. Elles peuvent être aggravées par 

l’expansion orthodontique. Ces séquelles palatines peuvent donner lieu à une 

déperdition nasale d’air qui modifie la phonation et favorisent des régurgitations dans 

les fosses nasales. La fermeture des fistules est généralement réalisée par plastie locale 

(38).  

 

 A l’adolescence, les patients porteurs de FL/P accordent une grande importance 

à l’aspect physique de la lèvre et du nez, qu’ils considèrent généralement insatisfaisants 

(4). C’est pour cette raison qu’aux environs de 13 ans, certains adolescents réalisent une 

chirurgie secondaire correctrice par rhinoplastie et chéiloplastie (28). Par ailleurs, les 

techniques chirurgicales utilisées lors des chirurgies primaires sont en constante 

évolution pour améliorer l’aspect physique de la lèvre et du nez. 

Une correction des autres déformations structurelles (vestibule peu profond, brides et 

freins traumatiques, récessions gingivales) est envisageable de manière concomitante 

(38).  

 

L’hypoplasie du maxillaire est un désordre de développement commun chez les patients 

porteurs de fente oro-faciale. Ce décalage maxillaire se corrige par action orthodontique 

et chirurgicale dans les trois dimensions de l’espace, après la fin de la croissance du 

squelette facial du patient (26).  

Deux solutions chirurgicales sont envisageables (1) :  

- La chirurgie orthognathique de Lefort I, qui correspond à une ostéotomie 

associée à un blocage osseux en avancée. 

- La distraction, qui associe une ostéotomie en avancée et une distraction 

ostéogénique. 
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1.1.5.4  Prise en charge ORL  
 

La présence des FVP est associée à un dysfonctionnement tubaire, induit par une 

hypotonie des muscles engagés dans l’ouverture de la trompe d’Eustache. Les muscles 

du palais mou ne sont pas totalement fonctionnels, ce qui entraîne une incapacité 

partielle ou totale d’occlusion correcte entre le voile du palais et les parois pharyngées. 

Cela peut être responsable des problèmes d’audition chez l’enfant, de troubles du 

langage, d’apprentissage et d’insertion sociale. Un dépistage auditif par un ORL est ainsi, 

fondamental à la naissance, dans le but de prendre en charge précocement une surdité 

potentielle (40). 

 

D’autre part, le manque de tonus musculaire accroît le risque d’apparition d’otites séro-

muqueuses. Ainsi, 40 à 90% des enfants porteurs de fentes sont sujets à cette 

inflammation, contre 5% de la population générale infantile (25). De ce fait, un bilan 

otoscopique et audiométrique par un ORL est recommandé tous les six mois jusqu’à 

l’âge adulte et après chaque chirurgie primaire. Cet examen est destiné à dépister et 

traiter les séquelles otologiques (rééducation orthophonique, pose d’aérateurs 

transtympaniques) et à dispenser des conseils d’hygiène nasale et alimentaire (25). 

 

1.1.5.5  Prise en charge orthophonique  
 

La guidance orthophonique fait partie à part entière de la prise en charge de 

cette malformation congénitale. Elle est complémentaire aux phases chirurgicales et 

orthodontiques. Dès la naissance, l’orthophoniste guide et accompagne les parents en 

cas de troubles de l’oralité alimentaire du nouveau-né. De plus, son objectif est de 

prévenir les phénomènes compensatoires en rééduquant les muscles hypofonctionnels, 

d’acquérir et développer le langage et la cognition de l’enfant. Ces éléments favorisent 

son intégration sociale et familiale (1,8).  

 

Le premier bilan avec l’orthophoniste a lieu après la fermeture du palais, à 15 mois, puis 

entre 24 et 36 mois (1). Il repose sur l’examen de différents critères (41) :  

- la succion-déglutition, 

- la ventilation nasale, 

- l’articulation et la parole, 
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- le langage, 

- les praxies oro-faciales, 

- la présence de déperdition nasale. 

 

À 3 ans, un nouveau bilan orthophonique est effectué, associé potentiellement à une 

nasométrie2 (2). Seront observés lors de cette séance (41) :  

- le comportement et l’autonomie de l’enfant,  

- la phonation et le bon fonctionnement vélo-pharyngée, 

- l’évolution de son langage, 

- l’audition, indispensable à l’apprentissage de la parole, 

- la ventilation et la déglutition.  

  

Puis, jusqu’à l’âge de 6 ans, les consultations orthophoniques sont annuelles en fonction 

du bilan initial et portent une attention particulière aux points évoqués précédemment 

(20). 

 

La rééducation orthophonique est complexe et s’accompagne d’une guidance 

parentale. L’orthophoniste accompagne père et mère dans la rééducation de l’enfant, 

mais aussi dans la prévention des compensations ventilatoires et phonatoires. À l’aide 

d’exercices pratiqués à la maison, ils participent ainsi activement à la prise en charge 

(40,43). 

 

1.1.5.6  Prise en charge psychologique  
 

Présent lors des consultations pluridisciplinaires, le psychologue accompagne 

l’enfant et ses parents dans leur vécu et leurs difficultés face à la maladie. Même s’il est 

recommandé, le suivi n’est pas obligatoire (1).  

 

Cela commence au cours de la grossesse, à l’annonce du diagnostic. Le retentissement 

psychologique est important car les géniteurs doivent se conditionner à la naissance 

d’un nouveau-né différent de celui imaginé (44). La prise en charge lourde de la 

 
2 Méthode qui consiste à obtenir des valeurs de pression du son, révélées grâce à des microphones placés 

en regard des cavités nasales et buccales (42).  
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malformation joue également un rôle prépondérant. Les premiers mois de vie du 

nourrisson sont ponctués d’interventions chirurgicales, anxiogènes et stressantes pour 

les parents. De ce fait, pendant la première année de vie, les enfants porteurs de fentes 

oro-faciales présentent une fragilité dans l’attache sécuritaire en comparaison à la 

population générale (45). Ceci est d’autant plus présent chez les bébés porteurs d’une 

FP (4). S’ajoute la dépression post-partum maternelle dont l’impact est non négligeable 

sur la qualité du lien affectif ; l’angoisse massive et les difficultés parentales concernant 

l’alimentation, la ventilation et les soins en sont les causes (1,46). 

 

À l’insertion sociale de l’enfant, l’accompagnement psychologique est prépondérant. À 

partir de 3 ans, il prend conscience de son physique et par conséquent de la différence 

que la fente peut entraîner par rapport aux autres enfants. Entre 10 et 15 ans, 

l’adolescent est davantage insatisfait de son apparence physique, principalement en cas 

de FL et FLP (4). Même si les chirurgies secondaires visent à l’améliorer, il peut avoir des 

difficultés à s’adapter à son changement de visage et à se reconnaître (47). En outre, il 

est plus soumis à des difficultés d’apprentissage, de langage et de comportement (4). 

Ces dissemblances peuvent être source de moqueries et d’harcèlement scolaire, ainsi 

que d’exclusion sociale. Associées à une dépression et une mauvaise perception de soi, 

leur repérage est primordial (4). 

 

En règle générale, l’acceptation du schéma thérapeutique est dépendante de 

l’expérience douloureuse de l’enfant. Les diverses opérations chirurgicales et examens 

bucco-dentaires peuvent représenter une source de refus et d’angoisse, comme lors de 

la pose d’un appareil orthodontique. La consultation psychologique vise à prendre 

conscience de l’importance de ces étapes et à diminuer cette peur (1).  

 

1.1.5.7  Prise en charge sociale  
 

 La prise en charge de la fente oro-faciale peut donner lieu à des obstacles sociaux 

et médico-sociaux qui affectent la compliance du patient et de sa famille. L’assistance 

sociale vise à les aider à coordonner et garantir la continuité des soins tout au long de la 

prise en charge. Elle offre une aide également en cas de difficultés administratives (1).  
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De plus, l’éloignement géographique du Centre MAFACE du domicile du patient peut 

être un frein à l’assiduité de la prise en charge. L’Assurance Maladie prend, ainsi, en 

charge à 100% les frais personnels de transports individuels vers la structure, dès que 

nécessaire, sur prescription médicale. En outre, la malformation est reconnue comme 

une affection exonérante dite « hors liste » ou ALD 313. Elle permet la prise en charge 

financière à 100% des hospitalisations et des traitements orthodontiques et 

implantaires mais dans la limite du plafond de la Sécurité Sociale. Cela occasionne un 

reste à charge pour le patient, vecteur de difficultés sociales et d’accès aux soins (1).   

 

Les conséquences de la fente oro-faciale (esthétiques et fonctionnelles) et le parcours 

de soins (opérations chirurgicales à répétition, suivi médical et paramédical au long 

cours) peuvent être à l’origine d’obstacles scolaires et sociaux. Des dispositifs 

spécifiques d’aide sont mis à disposition. Le projet d’accueil individualisé (PAI) permet 

de bénéficier d’une scolarisation adaptée aux besoins de l’enfant. Il définit les 

aménagements apportés à la scolarité d’enfants atteints de pathologie chronique 

(régime alimentaire, traitement médical...). Par exemple, en cas d’hospitalisation, 

l’établissement scolaire veille à assurer le suivi scolaire de l’enfant (48).  

 

Enfin, les associations de patients porteurs de fente oro-faciale et de parents 

permettent d’améliorer la prise en charge de la maladie. Sous forme d’échanges, elles 

apportent un soutien et une assistance face aux difficultés rencontrées (1). 

 

1.1.5.8  Autre prise en charge  
 

 Des actions d’éducation thérapeutique se développent au sein des centres 

d’expertise du réseau MAFACE. Ils ont pour but d’accroître l’autonomie des patients 

porteurs de fente oro-faciale et des parents dans la gestion et le traitement de la 

maladie par l’acquisition de compétences d’autosoins et d’adaptation (5).  

 

 

 
3 Maladie grave ou évolutive, qui comporte une traitement prolongé d’une durée prévisible supérieure à 

6 mois et une thérapeutique particulièrement coûteuse (1).   
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1.2  L’Éducation Thérapeutique Du Patient  
 

Selon l’OMS, l’éducation thérapeutique du patient « vise à aider les patients à 

acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie 

avec une maladie chronique. [...] Ceci a pour bout de les aider (ainsi que leurs familles) à 

comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs 

responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les aider à maintenir et 

améliorer leur qualité de vie. » (49). 

 

Cette démarche s’inscrit dans un modèle global dans lequel, la prise en charge de la 

maladie nécessite la transmission des savoirs scientifiques des soignants et des savoirs 

expérientiels des soignés. Le traitement de la maladie repose sur le partage de décisions 

entre les deux parties. Le patient devient acteur de la relation de soin (50–52). Cela 

s’oppose à la relation soignant-soigné verticale paternaliste dans laquelle, seul le 

problème organique est pris en compte dans le traitement de la maladie ; le soignant 

étant dans une position de sachant et décide seul de la prise en soins (53–55).  

 
1.2.1  Législation 

 

La notion du patient en tant qu’acteur de sa santé a été réaffirmée par la loi du 4 

mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé. Ce n’est, 

néanmoins, qu’à partir de la loi Hôpital Patients Santé Territoire (HPST) du 21 juillet 

2009, que l’ETP est reconnue en France et est inscrite au Code de la Santé Publique (53).  

 

Ce cadre juridique permet de « garantir la qualité et la sécurité des programmes d’ETP, 

ainsi que leur accessibilité à tous les patients qui en ont besoin ». En effet, selon le décret 

n° 2020-1832 du 31 décembre 2020 modifiant l’arrêté du 2 août 2010, chaque 

programme doit respecter un cahier des charges et être déclaré auprès des Agences 

Régionales de Santé (53,56).   

 

 

 

 

 



 35 

1.2.2  Les objectifs 
 

 La démarche d’ETP aspire à remettre le patient au centre du système de santé 

en améliorant ses compétences pour agir sur sa maladie et ainsi améliorer sa qualité de 

vie. L’ETP permet l’acquisition et le maintien de deux catégories de compétences, celles 

d’autosoins et celles d’adaptation (52).  

 

1.2.2.1  Les compétences d’autosoins  
 

 Les compétences d’autosoins concernent la gestion par le patient de sa maladie 

en vue de maintenir un état de bien-être. Guider seul son état de santé au sein de la vie 

quotidienne nécessite des aptitudes spécifiques qui peuvent correspondre à (5,52,57):  

- examiner les résultats d’une autosurveillance,  

- modifier les habitudes journalières (alimentation, activité physique...),  

- adapter le dosage des médicaments ou introduire un autotraitement,  

- pratiquer des gestes techniques de soins... 

 

1.2.2.2  Les compétences d’adaptation  
 

 Les compétences d’adaptation (ou psychosociales) ont pour objectif d’aider le 

patient à savoir vivre avec sa maladie et à modifier son rapport aux autres et à son 

environnement. (57,58). Basées sur le vécu et l’expérience du patient, elles peuvent 

correspondre à (5) : 

- se connaître soi-même, avoir confiance en soi,  

- savoir gérer ses émotions et maîtriser son stress,  

- développer des compétences en matière de communication et de relations 

interpersonnelles,  

- savoir expliquer sa maladie à ses proches et les former sur les gestes à 

adopter en cas de situations d’urgence... 

 

1.2.2.3  L’empowerment  
 

 Accroître les compétences d’autosoins et d’adaptation s’accompagne du 

développement de l’empowerment (ou capacité d’agir). Cette notion se définit comme 

« la capacité du patient à contrôler sa santé, ainsi qu’à sa capacité à être activement 
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impliqué dans ses soins ». Ainsi, l’empowerment vise à rendre le patient acteur de sa 

prise en charge (responsabilisation). En agissant sur les déterminants de sa santé, il 

développe sa confiance en lui, son autonomie, ses connaissances et ses compétences 

d’autosoins. De plus, cela stimule son auto-efficacité, c’est-à-dire sa « croyance {...} en 

sa capacité à effectuer des actions qui mèneront à un résultat souhaité ». Ce sentiment 

d’auto-efficacité contribue au succès de comportements favorables à la santé (52).  

 

1.2.3  Les acteurs d’ETP  
 

1.2.3.1  Qui peut bénéficier d’ETP ? 
 

L’ETP est dispensé, lorsque la structure dispose d’un programme adapté, à toute 

personne atteinte d’une maladie chronique peu importe l’âge, le type et le stade 

d’évolution. Elle est non opposable, c’est-à-dire que le patient est libre de participer ou 

non à ce programme sans que cela n’influence la qualité de sa prise en charge. Il est 

également libre d’en sortir et d’en bénéficier à un autre moment lorsqu’il le souhaite. À 

l’annonce du diagnostic ou lors de l’évolution de la maladie, la proposition d’ETP doit 

être soumise au patient et agrémentée d’explications sur les bénéfices et contraintes 

d’y participer. En effet, étant complémentaire de la prise en charge de l’affection, la 

démarche demande une certaine disponibilité en terme de temps (5). Elle est, par 

ailleurs, sans participation financière pour le patient, les séances sont financées à 100% 

par l’Assurance Maladie (53). 

 

Le niveau scolaire et culturel et le statut socio-économique du patient ne sont pas des 

contre-indications à la participation au programme tout comme la situation 

géographique. Il peut en effet être dispensé dans les établissements de santé, les 

centres de santé, les cabinets libéraux..., ou à domicile. L’e-ETP permet de proposer des 

séances d’éducation thérapeutique en ligne à distance (5,53).  

 

En outre, l‘entourage du patient (famille, éducateurs et aidants...) a la possibilité de 

participer à cette démarche s’il le souhaite. Il permet d’aider et de soutenir le soigné 

dans la gestion de sa maladie. Cela est d’autant plus important en cas d’affections 

pédiatriques, le soutien des parents est primordial pour l’enfant. Des programmes visent 
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à les aider pour la réalisation de gestes de soins lorsque l’enfant est encore très jeune 

(52).  

 

1.2.3.2  Qui peut réaliser l’ETP ? 
 

Tout professionnel de santé formé à cette démarche (médecins, puéricultrices, 

pharmaciens, infirmiers, diététiciens, chirurgiens-dentistes, sages-femmes, masseurs-

kinésithérapeutes...) peut réaliser de l’ETP et agir à différentes échelles dans la 

démarche. Par exemple, le pharmacien explique les modalités de prises des 

médicaments et l’infirmier enseigne les gestes de soins. En outre, ils agissent de concert 

avec d’autres professionnels tels que des psychologues, des secrétaires médicaux, art-

thérapeutes, assistants sociaux... La conception d’une telle équipe pluridisciplinaire a 

pour objectif une prise en charge globale du patient et de son entourage (dimension 

médicale, sociale et psychologique) (5).  

 

Néanmoins, une formation à cette démarche est nécessaire afin d’acquérir les 

techniques de communication, pédagogiques, méthodologiques et biomédicales 

propices à l’accompagnement du patient et de son entourage (5).  

 

1.2.4  La planification d’ETP 
 

La proposition d’ETP est faite lors de l’annonce du diagnostic de la maladie au 

patient. Une présentation de ce programme avec ses avantages et inconvénients lui est 

détaillée par le professionnel de santé. Cet entretien aspire à l’aider à prendre une 

décision concernant sa participation et également à favoriser une relation de confiance 

avec le soignant.   

 
Avec l’accord du patient, la démarche d’ETP se planifie, par la suite, selon 4 étapes 

continues entre elles (Fig. 3) (5). 

 
1.2.4.1  Élaboration d’un diagnostic éducatif et définition d’un 

programme personnalisé  
 

Figure 3 : La démarche de l'ETP en 4 étapes (43) 
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Le diagnostic éducatif ou bilan éducatif partagé (BEP) est préparé lors d’une 

séance individuelle avec un professionnel de santé. Il permet de renseigner 5 domaines 

nécessaires à l’identification des besoins et attentes du patient (53,54,59) :  

- La dimension biomédicale, déterminée par la problématique « Qu’est-ce qu’il 

a ? », porte sur la manière dont la personne vit sa maladie (histoire de la 

maladie, traitement, symptômes...).   

- La dimension psycho-affective ou « Que ressent-il ? » se rapporte à sa 

manière de vivre avec sa maladie (gestion émotionnelle, sentiment de 

contrôle et d’auto-efficacité...).  

- La dimension socio-professionnelle ou « Que fait-il ? » fait référence à ses 

habitudes de vie (activités sociales, lieu de vie...) et à sa situation familiale et 

professionnelle.  

- La dimension cognitive ou « Que sait-il ? » concerne les connaissances, 

représentations et croyances du patient sur sa maladie. 

- La dimension identitaire ou « Qui est-il ? » s’intéresse à son projet de soins, 

son projet de vie et à ses centres d’intérêt. 

 

Sous forme d’une discussion entre soignant et soigné, le bilan éducatif partagé permet 

de définir un programme personnalisé. Il a pour but de formuler des objectifs 

pédagogiques co-décidés entre le patient et l’équipe de soin pour acquérir ou maintenir 

les compétences d’adaptation et/ou d’autosoins. Ils sont régis selon la méthode SMART 

(spécifique, mesurable, atteignable, réaliste, temporellement défini) et sont évolutifs, le 

patient a la possibilité de les redéfinir à tout moment. 

De plus, le BEP permet de planifier les séances d’éducation thérapeutique 

(individuelles/collectives, présentiel/distanciel) en accord avec le patient, ce qui permet 

de renforcer l’engagement thérapeutique.  

 

À la fin de cette étape, une synthèse éducative sur les éléments recueillis précédemment 

et les objectifs est réalisée. Elle met aussi en évidence les freins et leviers à la 

participation au programme d’ETP tels que la motivation du patient. Ces informations 

sont inscrites dans un dossier d’éducation accessible à l’équipe éducative pour faciliter 

la coordination et la communication des intervenants. Une copie de la synthèse 

éducative est également transmise au médecin traitant du patient (5,52,54).  
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1.2.4.2  Planification et mise en œuvre des séances d’ETP 
 

Les séances d’éducation thérapeutique se déroulent dans un environnement 

capacitant, c’est-à-dire un lieu agréable et propice au développement des compétences 

des patients. Il doit être éloigné de l’image de l’hôpital pour renforcer la confiance et 

l’apprentissage. Par exemple, les soignants ne sont pas en blouse blanche (53). 

 

Les ateliers peuvent être réalisés dans des structures dédiées aux soins (cabinet libéraux, 

centre de santé), à domicile, par téléphone... Selon les besoins, les ateliers et envies du 

patient, le programme d’ETP peut se dérouler sous forme de séances individuelles ou 

collectives. Les séances individuelles ont un intérêt pour les patients plus anxieux et 

introvertis de participer à l‘abri du regard des autres. A l’inverse, les séances collectives, 

à travers les échanges entre participants, sont favorables à la transmission de savoirs et 

au partage d’expériences entre pairs. Elles permettent notamment au patient d’en 

rencontrer d’autres concernés par la même maladie et de se sentir moins isolé. Chaque 

atelier regroupe un petit nombre de participants (jusqu’à une dizaine de personnes) et 

dure 30 à 45 minutes. Le thème est choisi selon les objectifs et les compétences à 

acquérir (5,53). 

 

1.2.4.3  Évaluation des compétences acquises au cours du programme 
 

 L’évaluation individuelle est réalisée à la fin de chaque programme d’ETP à 

distance des ateliers, en complément des évaluations de fin d’ateliers. Elle vise à évaluer 

l’acquisition des compétences par le patient. Si besoin, une ETP de renforcement (refaire 

des ateliers ou participation à de nouveaux ateliers) est proposée pour maintenir et/ou 

améliorer les compétences acquises. De plus, l’évaluation individuelle a pour objectif de 

recueillir le niveau de satisfaction du patient et de son entourage sur le déroulement du 

programme d’ETP (5).  

 

1.2.5  L’ETP chez les patients porteurs de fente oro-faciale 
 

Les Centres Maladies Rares du réseau MAFACE et les associations de patients 

porteurs de FL/P sont à l’initiative de programmes d’ETP pour :  
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- Les malformations crâniofaciales dont l’ « Éducation thérapeutique pour la 

prévention des complications et l’amélioration de la qualité de vie des 

enfants atteints de malformations de la face et de la cavité buccale » à 

l’hôpital Necker à Paris. 

- Les fentes labiales et palatines tels que le « Parcours d’éducation 

thérapeutique des enfants porteurs d’une fente labiale et/ou palatine et de 

leurs parents » à la Clinique du Val d’Ouest à Ecully.   

  

Ces programmes sont destinés aux enfants porteurs de la malformation et aux parents 

ou à son entourage. Ils visent à développer leurs autonomies et les compétences 

nécessaires dans la prise en charge de la maladie. De plus, ils s’inscrivent tout au long 

du parcours de soins, notamment lors des âges clés des chirurgies de reconstruction 

pendant l’enfance et l’adolescence. Les thèmes abordés concernent la pathologie et les 

complications associées, l’hygiène alimentaire et bucco-dentaire, la gestion du stress et 

l’insertion sociale. Ces thèmes ont été mis en évidence comme bénéfiques dans la prise 

en charge de cette malformation (60).  

 

À Lille, à l’initiative de l’Association ANNA4 et de la filière AnDDi-Rares5 et TETECOU, le 

programme d’ETP « E...change de regard » est dispensé. Il permet aux enfants, de 6 à 

11 ans atteints de maladies rares et qui souffrent du regard des autres, de se réconcilier 

avec sa propre image et de gérer la stigmatisation autour d’eux (6). Outre l’aspect 

psychologique, il n’existe pas à ce jour de programme centré sur l’hygiène orale ou 

l’éducation nutritionnelle pour les patients porteurs de fentes oro-faciales.  

 

 
  

 
4 L’association Anna est une association dont le but est d’accompagner des personnes atteintes de 

particularités corporelles congénitales (61). 
5 La filière AnDDI-Rares est la filière de santé nationale maladies rares dédiée aux maladies avec anomalie 

du développement avec ou sans déficience intellectuelle (62).  
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2.  Matériels et méthodes  
 

2.1  Objet de l’étude   
 

Pour ce travail de thèse, une étude s’intéressant à l’éducation thérapeutique lors 

de la prise en charge des enfants porteurs d’une fente oro-faciale congénitale a été 

réalisée. Elle a été dirigée par le Dr N. FOUMOU-MORETTI au sein du service de chirurgie 

pédiatrique du CHU de Lille – Jeanne de Flandre, dans les Hauts-de-France. Cette étude 

avait pour objectif de mettre en évidence les difficultés rencontrées par les patients et 

leurs parents lors de leur parcours de soins. Secondairement, elle objectait de relever 

les axes d’amélioration de la prise en charge et d’identifier les principaux thèmes à 

aborder lors d’un programme d’ETP centré sur les fentes oro-faciales. 

 

2.2  Type d’étude  
 

 Il s’agit d’une étude descriptive transversale observationnelle monocentrique 

par questionnaires auto-administrés et qui ne nécessitait pas le recours aux données 

nominatives.  

 

2.3  Population étudiée  
 

 Les participants ont été sélectionnés lors de consultations encadrées par le 

chirurgien, le psychologue, l’orthophoniste et/ou l’orthodontiste, au sein du service de 

chirurgie pédiatrique de l’hôpital Jeanne de Flandre du CHU de Lille. Les enfants et 

adolescents âgés de 0 mois à 18 ans, porteurs de fentes oro-faciales congénitales à la 

naissance et accompagnés par au moins l’un des deux parents ont été retenus. Les 

parents comme les enfants, dès que le niveau de compréhension le permettait, ont été 

amenés à répondre à un questionnaire. Dans le cadre de cette étude, aucun suivi n’était 

nécessaire.  
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Les critères d’inclusion et d’exclusion étaient les suivants (Tableau 2) :  

 
Tableau 2 : Critères d'inclusion et de non-inclusion des parents et enfants (Source personnelle) 

Critères d’inclusion Critères de non-inclusion 

- Être porteur d’une fente oro-faciale 
congénitale.  

- Être âgé de 0 mois à 18 ans.  
- Être suivi dans le service de 

chirurgie pédiatrique de l’hôpital 
Jeanne de Flandre du CHU de Lille. 

- Être accompagné d’au moins un 
des parents.   

- Être âgé de plus de 18 ans6. 
- Être accompagné par une personne 

autre que ses parents. 
- Avoir déjà été inclus dans l’étude. 
- Enfants et parents ne parlant pas la 

langue française.  

 
 

Le schéma ci-dessous résume le processus d’inclusion des patients et parents dans 

l’étude.   

 
6 En raison de la fin de la prise en charge de la fente oro-faciale. 

Figure 4 : Schéma de l'étude (Illustration personnelle) 
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2.4  Outil de recueil des données  
 

 Le recueil des données a été réalisé à l’aide d’un questionnaire papier. Le 

questionnaire comprenait deux parties :  

- une partie à l’attention des parents qui comprenait 18 questions (Annexe 2),  

- une autre partie destinée aux enfants porteurs de fente oro-faciale qui 

comptait 16 questions (Annexe 3).  

 

Le questionnaire a été établi suite à une recherche préliminaire sur la prise en charge 

des patients porteurs de fente oro-faciale à l’hôpital Jeanne de Flandre du CHU de Lille. 

Dans un premier temps, pour les parents, les interrogations portaient sur la préparation 

aux chirurgies de manière chronologique. Puis, le suivi professionnel, les difficultés 

rencontrées (alimentation, brossage...) et les programmes d’ETP étaient abordés. Outre 

ces thèmes, l’enfant porteur de fente oro-faciale a pu répondre à des questions centrées 

sur son vécu avec la maladie (interaction sociale et familiale, apparence physique) et son 

implication dans la prise en charge.  

 

Les propositions de réponse sont posées sous forme d’échelles de Likert. Les possibilités 

de réponses sont au nombre de quatre afin d’exprimer de manière positive ou négative 

l’opinion de chaque participant. À chaque item, il a le choix entre : tout à fait d’accord, 

d’accord, peu d’accord ou pas du tout d’accord. Le questionnaire comporte également 

des questions à réponse binaire Oui/Non, ainsi que des questions ouvertes afin de 

recueillir les difficultés et avis des participants.  

 

2.5  Procédure de recueil des données  
 

 L’étude s’est déroulée au sein du service de chirurgie pédiatrique de l’hôpital 

Jeanne de Flandre du CHU de Lille. L’ensemble des participants ont été inclus entre le 

12.05.2023 et le 17.11.2023.  

Lors de chaque inclusion, l’investigateur a proposé oralement à l’enfant et au(x) 

parent(s) présent(s) ce jour-là de participer à l’étude. Les critères d’inclusion ont été 

vérifiés. Une information claire et précise sur les objectifs de l’étude a été 

systématiquement précisée. L’investigateur a également explicité leurs droits d’accès, 

d’opposition et de rectification de leurs données. Le discours dispensé à l’enfant sur ces 
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informations a été adapté selon son degré de compréhension. Une lettre d’informations 

reprenant les renseignements donnés à l’oral a été systématiquement donnée (Annexe 

1).  

Sans obtention du consentement oral et éclairé, les enfants et parents n’ont pas pu 

participer à l’étude. Les enfants porteurs de fente oro-faciale, si leur niveau de 

compréhension le permettait, et leurs parents ont été amenés à répondre au 

questionnaire papier en salle d’attente. L’investigateur était disponible en cas 

d’interrogations des participants.  

 
2.6  Stockage des données  

 

 Les données ont été saisies manuellement sous forme informatique et seront 

sauvegardées jusqu’à la soutenance de la thèse. Elles ont été colligées de manière 

sécurisée dans un fichier informatisé de type tableur Excel® version 16.83. 

L’investigateur de l’étude est le seul à avoir accès aux données collectées, conservées 

sur son ordinateur personnel protégé par un mot de passe.  

 

2.7  Analyse des données  
 

 Les données collectées ont été analysées par des statistiques descriptives à l’aide 

du logiciel tableur Excel® version 16.83. Les variables quantitatives ont été représentées 

par la moyenne, le minimum et le maximum quand cela était possible. Les variables 

qualitatives ont été décrites par les effectifs et les pourcentages. Les données ont été 

présentées sous forme de tableaux ou de diagrammes réalisés sur le même logiciel.  

 

2.8  Démarches réglementaires  
 

 L’étude a été déclarée auprès de la Commission Nationale de l’Informatique et 

des Libertés (CNIL) par l’intermédiaire du Délégué à la Protection des Données (DPO) de 

l’Université de Lille.  

Cette étude est considérée comme hors loi Jardé et n’a, de ce fait, pas nécessité le 

recours à une validation par un Comité de Protection des Personnes.  

L’investigateur déclare ne pas avoir de conflits d’intérêt. 
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3.  Résultats  
 

 Lors de l’étude, 60 questionnaires à l’attention des parents et 32 questionnaires 

destinés aux enfants ont été récoltés.  

 

3.1  Renseignements généraux  
 

3.1.1  Profil des participants 
 

 Sur les 60 questionnaires recueillis pour l’étude, la moyenne d’âge des enfants 

était de 7,45 ans. Le jour de l’inclusion, 15% (9p7) des enfants avaient 1 an, 10% (6p) 

avaient soit 4, 5 ou 9 ans et 5% (3p) avaient 8, 10, 11 ou 18 ans (Fig. 5).  

 

La répartition selon le type de fente oro-faciale est la suivante : 83% (50p) des patients 

avaient une fente labio-palatine, 7% (4p) étaient atteints d’une fente labiale et 5% (3p) 

avaient une fente palatine ou vélo-palatine (Fig. 6).  

 

  

 

 

 

 
7 Ici la lettre p est utilisée comme abréviation de participant(s) 

Figure 6 : Diagramme à barres de la répartition de la 
population selon l'âge (Source personnelle) 
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Figure 5 : Diagramme circulaire de la 
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3.1.2  Fratrie  
 

 Sur les 60 questionnaires recueillis, le nombre moyen d’enfants par foyer était 

de 2,6 enfants. Le jour de l’inclusion, la majorité des foyers (19p, 32%) était constituée 

de 2 enfants. Un quart des patients (15p) étaient enfants uniques alors que 5% (3p) 

d’entre eux avaient 6 frères et/sœurs (Fig. 7). 

 

  

3.1.3 Statut socio-professionnel des parents  
 

 La majorité des parents était employés (42% des mères et 68% des pères). 22% 

(13p) des mères étaient sans emploi contre 5% (3p) des pères. 8 femmes étaient mères 

au foyer, aucun père ne l’était. Le graphique ci-dessous détaille la répartition des mères 

et des pères en fonction de leur profession (Fig. 8).  

Effectif 

Nombre d’enfants 

Figure 7 : Diagramme linéaire de la répartition de la population selon le nombre d'enfants par foyer 
(Source personnelle) 
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3.2 . Perception de la prise en charge par les parents 
 

3.2.1  Les étapes chirurgicales  
 

3.2.1.1  Chéilorhinoplastie  
 

 Parmi les 60 parents interrogés, seuls 54 d’entre eux ont pu répondre aux 

questions qui concernent la chéilorhinoplastie.  

 

Suite à la chirurgie, la quasi-totalité des parents a reçu des explications post-opératoires 

sur l’alimentation (93%, 50p), l’entretien de la cicatrice labiale (94%, 51p) et le 

nettoyage oral et nasal de l’enfant (98%, 53p). Parmi ceux qui en ont bénéficié (53p), 

tous les parents ont déclaré les informations précédentes utiles mais, en quantité peu 

suffisante pour 5 d’entre eux (Tableau 3). Par ailleurs, une personne a indiqué que « le 

massage de la lèvre était peu évident ». 

 
Tableau 3 : Utilité et suffisance des conseils post-opératoires de la chéilorhinoplastie (Source personnelle) 

 Tout à fait 

d’accord 

D’accord Peu 

d’accord 

Pas du tout 

d’accord 

Les informations ont-elles été 

utiles ?  

70% (37p) 30% (16p) 0% (0p) 0% (0p) 

Les informations ont-elles été 

suffisantes ?  

64% (34p) 26% (14p) 10% (5p) 0% (0p) 

Effectif en % 

25% 

8% 6% 6% 

Figure 8 : Diagramme à barres de la répartition des professions des parents (Source personnelle) 
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 Seuls 31 enfants ont porté un conformateur narinaire suite à la 

chéilorhinoplastie. Plus de la moitié des parents (52%, 16p) s’est retrouvée en difficultés 

avec le conformateur narinaire. De plus, les conseils dispensés sur le port et l’hygiène se 

sont avérés peu utiles et en quantité peu suffisante selon 4 accompagnants (13%) (Fig. 

9).  

 

 

3.2.1.2  Véloplastie et palatoplastie  
 

 Parmi les 60 parents interrogés, seuls 56 d’entre eux ont pu répondre aux 

questions qui concernaient la véloplastie et la palatoplastie.  

 

Tous les parents ont bénéficié de conseils post-opératoires sur l’alimentation. Les 

consignes sur le nettoyage oral et nasal n’ont pas été donnés respectivement dans 18% 

(10p) et 12% (7p) des cas. De plus, ils ont été interrogés sur les méthodes post-

opératoires qui visent à ne pas plier les bras de l’enfant (manchons en carton ou attèles). 

15 parents évoquent un vécu difficile au cours de cette période à la fois pour la mise en 

place et l’acceptation de ces méthodes. Des témoignages écrits (commentaires libres) 

sont rapportés tels que :  

- « Les nuits ont été très compliquées. » 

- « Très dur à supporter pour l’enfant surtout en période de chaleur. »  

- « Période très compliquée sur le plan moral. Difficulté à faire baisser la 

douleur, le doliprane n’était pas adapté à la douleur. » 
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70%

Tout à fait d'accord D'accord Peu d'accord Pas du tout d'accord

Conformateur narinaire

Acceptation difficile Conseils utiles et suffisants

Figure 9 : Diagramme à barres du vécu parental du conformateur narinaire (Source personnelle) 

Effectif en % 
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13% 
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- « Difficile en tant que parents de voir que son enfant a mal. » 

 

Néanmoins, 73% parents (41p) n’ont pas fait face à des difficultés particulières lors de 

cette période (Fig. 10) :  

- « Mon fils a été très courageux et avec l’aide des infirmiers qui ont su bien 

nous mettre à l’aise et bien expliquer. »  

- « Relativement bien, fatigant car stressant mais mon enfant s’est vite rétabli 

en suivant les consignes données. ». 

 

 

3.2.1.3  Gingivopériostoplastie et chirurgies secondaires  
 

 Pour chaque chirurgie secondaire, l’effectif des enfants qui y ont eu recours est 

le suivant : 

- 22 enfants sont concernés par une chirurgie parodontale (frénectomie, 

greffe...) dont 19 ont reçu des conseils pré et post-opératoires,  

- 10 enfants ont eu recours à une rhinoplastie secondaire et ont tous obtenus 

des conseils pré et post-opératoires,  

- 12 enfants ont bénéficié d’une chéiloplastie secondaire dont 10 ont bénéficié 

de conseils pré et post-opératoires,  

- Aucune chirurgie orthognathique n’a été pratiquée sur les enfants de l’étude. 

  

Application aisée des méthodes

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Figure 10 : Diagramme circulaire de la facilité d’application des méthodes qui visent à ne pas plier les 
bras (Source personnelle) 
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Les conseils pré et post-opératoires sont reconnus pertinents à l’unanimité par les 

participants de cette étude, pour toutes les chirurgies secondaires considérées. 

Néanmoins, 10% (1p) et 16% (3p) des parents les trouvaient respectivement peu 

suffisants pour la rhinoplastie et la chirurgie parodontale (Tableau 4).  

 
 

Tableau 4 : Pertinence et suffisance des conseils pré et post-opératoires des chirurgies secondaires 
(Source personnelle) 

  Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu d’accord Pas du tout 
d’accord 

 
Pour la chirurgie 

parodontale 

Conseils 
pertinents 

84% (16p) 16% (3p) 0% (0p) 0% (0p) 

Conseils 
suffisants 

84% (16p) 0% (0p) 16% (3p) 0% (0p) 

 
Pour la 

rhinoplastie 

Conseils 
suffisants 

60% (6p) 40% (4p) 0% (0p) 0% (0p) 

Conseils 
pertinents 

60% (6p) 30% (3p) 10% (1p) 0% (0p) 

 
Pour la 

chéiloplastie 

Conseils 
suffisants 

70% (7p) 30% (3p) 0% (0p) 0% (0p) 

Conseils 
pertinents 

70% (7p) 30% (3p) 0% (0p) 0% (0p) 

 

3.2.1.4  Suivi chirurgical  
 

 Les parents ont été interrogés sur leur perception du suivi par le professionnel 

de santé. Le suivi a été défini complet de la manière suivante :  

- Un accompagnement régulier et qui répond aux attentes et besoins du 

patient et des parents.  

- Aucune difficulté rencontrée quant à la recherche du professionnel.  

- Un professionnel attentif et disponible.    

La majorité des parents (54p, 90%) a répondu positivement à un suivi chirurgical 

complet.  L’ensemble des résultats est présenté dans la figure ci-dessous. 
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3.2.2  L’accompagnement par l’équipe pluridisciplinaire 
 

 Lors du questionnaire à l’attention des parents, il a été demandé leur avis sur la 

présentation de la pathologie et de son traitement. La majorité des accompagnants 

(57p, 95%) jugeait les informations claires et compréhensibles. Uniquement 5% (3p) 

d’entre eux ont répondu « peu d’accord ». 90% (54p) des parents ont su expliquer 

aisément la pathologie à l’entourage contre 10% (6p) qui se sont retrouvés en légères 

difficultés (Fig. 12).  

 

 

La majorité des parents (56p, 93%) s’est sentie en confiance auprès des intervenants en 

santé. Elle les considère également attentifs et rassurants.  Néanmoins, 15% (9p) des 

Suivi chirurgical complet

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Figure 11 : Diagramme circulaire du ressenti parental du suivi chirurgical (Source personnelle) 
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Figure 12 : Diagramme à barres du ressenti parental de la prise en charge de la fente oro-faciale 
(Source personnelle) 
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répondants estiment un manque de disponibilité des professionnels de santé. Le tableau 

ci-dessous caractérise la relation entre les professionnels de santé et les parents.  

 
Tableau 5 : Perception par les parents de la relation avec les professionnels de santé (Source personnelle) 

 Tout à fait 

d’accord 

D’accord Peu 

d’accord 

Pas du tout 

d’accord 

Vous êtes-vous sentis en confiance en 

leur présence ?  

73% (44p) 20% (12p) 7% (4p) 0% (0p) 

Ont-ils été à l’écoute ? 73% (44p) 20% (12p) 7% (4p) 0% (0p) 

Ont-ils été disponibles ?  68% (41p) 17% (10p) 10% (6p) 5% (3p) 

Ont-ils été rassurants ? 73% (44p) 20% (12p) 7% (4p) 0% (0p) 

 

3.2.2.1  Suivi psychologique  
 

 Un suivi psychologique a été proposé à 38 mères et pères suite au diagnostic de 

la fente oro-faciale. Parmi eux :  

- 79% (30p) n’ont pas ressenti le besoin d’être suivi psychologiquement. 

- 9 répondants (24%) ont eu une prise en charge psychologique et la 

reconnaissent suffisante pour 50% d’entre eux.     

74% (28p) des parents ont estimé le suivi psychologique complet8, 26% (10p) ont 

répondu « peu d’accord » (Fig. 13). 

 

 
8 Définition identique au suivi chirurgical complet (Page 41). Cette définition sera reprise pour toutes les 
autres mentions de « suivi complet ». 

Suivi psychologique complet

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Figure 13 : Diagramme circulaire du ressenti parental du suivi psychologique complet 
(Source personnelle) 
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 Au sein du groupe de parents, pour 22p d’entre eux, aucun suivi psychologique 

n’a été proposé dont 14% (3p) qui auraient souhaité en bénéficier. 

 

3.2.2.2  Suivis bucco-dentaire et orthodontique 
 

 40% (24p) des parents estimaient avoir été en difficulté lors de l’hygiène orale 

de leur enfant. Mais pour près de la moitié des accompagnants (26p, 43%), l’hygiène 

orale n’a pas été un obstacle. La figure suivante illustre l’ensemble des résultats à cette 

question.   

 

  

Les participants ont été interrogés sur la délivrance d’explications ou de séances qui 

abordent les thèmes de la prévention bucco-dentaire. La répartition des réponses se 

présentent de la manière suivante :  

- 29 parents (48%) ont reçu des renseignements sur la maladie carieuse et sa 

prévention. 

- Le brossage dentaire a été abordé auprès de 52% (31p) des répondants. 

- 58% (35p) des parents ont bénéficié de conseils sur l’alimentation.  

Parmi ces derniers, la majorité (32p, 91%) estimait les conseils de prévention utiles. 17% 

(6p) d’entre eux ont jugé peu facile leur exécution à la maison. Les résultats de cette 

question sont présentés dans le tableau 6, ci-dessous. 

 

Difficultés rencontrées lors de l'hygiène orale 

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Figure 14 : Diagramme circulaire des difficultés parentales rencontrées lors de l'hygiène orale de l'enfant 
(Source personnelle) 
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Tableau 6 : Pertinence et mise en place aisée des conseils de prévention bucco-dentaire par les parents 
(Source personnelle) 

 
De plus, recevoir davantage de conseils de prévention aurait été nécessaire selon 12 

parents (34%), alors que 66% (23p) n’en ont pas vu l’utilité. Parmi les accompagnants 

qui n’ont pas bénéficié de conseils de prévention (31p), 68% (21p) auraient aimé en 

recevoir.  

Le suivi bucco-dentaire par le chirurgien-dentiste a été évalué complet par 76% (46p) 

des parents. Concernant le suivi orthodontique, 16 accompagnants n’ont pas pu 

répondre à la question pour cause de bas-âge de l’enfant. L’effectif est donc de 44 

répondants. Seulement 4 parents (9%) estimaient le suivi par l’orthodontiste incomplet. 

La figure ci-dessous met en évidence la perception par les parents du suivi par le 

chirurgien-dentiste et l’orthodontiste.  

  

 

3.2.2.3  Suivi orthophonique  
 

 9 enfants n’ont pas été suivis par une orthophoniste au vu de leur jeune âge. 

L’effectif pour cette partie est donc de 51 répondants.  

 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Les conseils de prévention vous ont-
ils aidé ?  

57% (20p) 34% (12p) 9% (3p) 0% (0p) 

Avez-pu aisément les mettre en 
œuvre à la maison ? 

49% (17p) 34% (12p) 17% (6p) 0% (0p) 

Figure 15 : Diagramme à barres du ressenti parental du suivi bucco-dentaire et orthodontique 
(Source personnelle) 
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La prise en charge orthophonique avait pour objectif d’améliorer l’alimentation chez 19 

enfants, la ventilation chez 23 enfants et le langage chez 41 enfants. 68% des parents 

(35p) ont constaté une amélioration des fonctions citées précédemment. Cependant, 17 

parents (34%) ont estimé le nombre de séances d’orthophonie peu ou non suffisantes. 

De plus, près de la moitié des parents (25p, 49%) se sont retrouvés en difficultés lors de 

l’exécution des exercices de rééducation orthophonique (Fig. 16). D’après les 

témoignages, « l’installation d’une routine à un jeune enfant » et la « compréhension de 

la technique de réalisation des exercices » étaient les obstacles rencontrés. Par ailleurs, 

le suivi orthophonique a été évalué complet par 81% (41p) des accompagnants. Seuls 3 

parents ont été en total désaccord avec cette question (Fig. 17). 

 

 

3.2.2.4  ETP  
 

 La majorité des parents (56p, 93%) n’avait pas connaissances des programmes 

d’ETP. Parmi eux, 29% (16p) d’entre eux étaient intéressés pour y participer et auraient 

souhaité aborder les thèmes suivants :  

- « la confiance en soi », 

- « le regard des autres », principalement en milieu scolaire,  

- « l’alimentation »,  
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- « la pathologie ».  

  

Seuls 4 accompagnants étaient informés de cette pratique mais n’ont jamais intégré de 

programme.  

 

3.2.3 Améliorations suggérées par les parents  
 

 Les parents ont été amenés à répondre à une question ouverte sur les 

améliorations qui concernent la prise en charge de la fente oro-faciale. Quelques 

parents ont estimé qu’il y avait un manque de coordination entre les professionnels 

hospitaliers et de ville. De plus, l’aménagement des rendez-vous selon les disponibilités 

de chacun était difficile. Certains parents évoquaient des difficultés d’organisation et 

ont été contraints « d’appeler le secrétariat » pour prendre rendez-vous car les 

soignants les « avaient oubliés ». Enfin, les parents suggéraient un « meilleur suivi 

chirurgical » et « dentaire », ainsi qu’« une meilleure aide pour les parents à chaque 

épreuve ».   

 

3.3  Perception de la prise en charge par l’enfant 
 

3.3.1  Le vécu de la fente oro-faciale  
 

 84% (27p) des enfants ont estimé les informations, données par les soignants sur 

leur fente, claires et compréhensibles. 2 enfants les considèrent inintelligibles. Plus de 

la moitié des répondants (18p, 56%) n’éprouvait pas de difficultés à expliquer leur fente 

oro-faciale à leur entourage familial et social. Néanmoins, cela n’a pas été le cas pour 7 

enfants. 34% (11p) des enfants se souciaient du regard des autres, contre 18 d’entre eux 

qui ne s’en préoccupaient pas. Adapter le traitement de la fente oro-faciale à la vie 

quotidienne a été perçu comme peu facile voire difficile pour 26% (8p) des enfants. 

L’ensemble des réponses sur le vécu de la fente par l’enfant est présenté dans la figure 

ci-dessous. 
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3.3.2  L’accompagnement par les professionnels de santé  
 

Concernant la relation des enfants avec les professionnels de santé, la quasi-

totalité des enfants (30p, 94%) s’est sentie en confiance auprès des professionnels de 

santé lors de leur prise en charge. Ils affirmaient également que les soignants ont été à 

l’écoute, disponibles et rassurants. Seuls 2 enfants ont répondu par la négative à ces 

affirmations. Le tableau 7 illustre les réponses à cette question. 

 

Tableau 7 : Perception de la relation avec les professionnels de santé par l'enfant (Source personnelle) 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu d’accord Pas du tout 
d’accord 

Tu t’es sentie en confiance 
en leur présence 

60% (19p) 34% (11p) 6% (2p) 0% (0p) 

Ils ont été à l’écoute  72% (23p) 22% (7p) 6% (2p) 0% (0p) 

Ils ont été disponibles  72% (23p) 28% (9p) 0% (0p) 0% (0p) 

Ils ont été rassurants 53% (17p) 41% (13p) 6% (2p) 0% (0p) 

 

3.3.2.1  Chirurgicale  
 

 Les dernières chirurgies dont les participants se souvenaient étaient les 

chirurgies secondaires (rhinoplastie, chéiloplastie, frénectomie), la 

gingivopériostoplastie et la véloplastie. Les explications à propos de ces chirurgies ont 

été claires et compréhensibles selon 21 enfants. 13% (4p) des enfants ont répondu par 

Effectif en 
nombre 

Figure 18 : Diagramme à barres du vécu de la fente oro-faciale par l'enfant (Source personnelle) 
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« Pas du tout d’accord ». La moitié des répondants (16p) a pu facilement mettre en place 

les conseils pré et post-opératoires donnés. 5 d’entre eux se sont retrouvés en 

difficultés. Les réponses à cette question sont présentées dans la figure ci-dessous. 

 

Concernant l’aspect de leur lèvre, 68% (22p) des enfants se déclaraient satisfaits, 7 

d’entre eux ne l’étaient pas (Fig. 20). En outre, seulement 6 participants ont demandé 

une chéiloplastie secondaire pour améliorer l’aspect labial.  

Les enfants ont été également interrogés sur leur participation aux décisions de 

traitements de la fente oro-faciale. La moitié des enfants (16p) y a pris part, la figure 21 

reprend l’ensemble des réponses à cette question.  

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Explications et conseils chirurgicaux

Explications opératoires claires et compréhensibles

Mise en plase aisée des conseils pré et post-opératoires

Figure 19 : Diagramme à barres des avis des enfants sur les explications et conseils en vue d'une 
chirurgie (Source personnelle) 

Effectif en % 

50% 50% 

16% 

34% 

22% 

13% 
16% 

Satisifaction de l'aspect 
labial

Tout à fait d’accord D’accord

Peu d’accord Pas du tout d’accord

34% 

34% 

10% 

22% 

Figure 21 : Diagramme circulaire de la 
satisfaction de l'enfant de l'aspect physique de 

sa lèvre (Source personnelle) 

Participation aux 
décisions de traitement

Tout à fait d’accord D’accord

Peu d’accord Pas du tout d’accord

38% 

19% 

31% 

12% 

Figure 20 : Diagramme circulaire de l’avis de 
l'enfant sur sa participation aux décisions de 

traitement (Source personnelle) 



 59 

Concernant le suivi chirurgical, 63% (20p) des enfants étaient tout à fait d’accord pour 

le considérer complet, 19% (6p) d’accord, 9% (3p) étaient peu d’accord et 9% (3p) pas 

du tout d’accord (Fig. 22).   

 
3.3.2.2 Psychologique  

 

 Aucun enfant n’a ressenti le besoin d’être suivi psychologiquement au cours de 

sa prise en charge. Néanmoins, 5 enfants l’ont été et ont estimé que le suivi par le 

psychologue les a aidés car ils ont « pu plus [s’] exprimer sur le sujet ». Parmi ces 

derniers, 3 participants considéraient le suivi complet (Fig. 23).  

 

 

Suivi chirurgical complet

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Figure 22 : Diagramme circulaire du ressenti de l'enfant du suivi chirurgical (Source personnelle) 
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Figure 23 : Diagramme à barres de l’évaluation du suivi psychologique par l'enfant (Source personnelle) 
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3.3.2.3  Bucco-dentaire et orthodontique  
 

 Concernant l’alimentation et l’hygiène buccodentaire, 31% (10p) et 22% (7p) des 

enfants interrogés ont respectivement fait face à des difficultés lors du brossage bucco-

dentaire et de l’alimentation. La figure suivante illustre les réponses à ces questions. 

 

  

Des conseils de prévention ont été délivrés auprès des enfants de la manière suivante :  

- 63% (20p) des enfants ont reçu des explications sur la maladie carieuse et sa 

prévention,  

- le brossage dentaire a été abordé auprès de 23 enfants (72%),  

- l’alimentation a été traitée auprès de 14 enfants (44%). 

 

Parmi les enfants qui ont obtenu des conseils (23p), 91% (21p) les ont jugés utiles et ont 

pu facilement les mettre en œuvre. Seuls 2 d’entre eux ont répondu « Peu d’accord ». 

Aucun des enfants n’a souhaité avoir plus de conseils. Au total, 18 enfants n’ont pas 

bénéficié d’explications de prévention et aucun n’en a éprouvé le besoin au cours de la 

prise en charge (Tableau 8).  
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Figure 24 : Diagramme à barres des obstacles rencontrés par l'enfant lors de l’hygiène bucco-dentaire et 
alimentaire (Source personnelle) 
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Tableau 8 : Pertinence, exécution et souhait de conseils de prévention (Source personnelle) 

 

  

 Le suivi par le chirurgien-dentiste a été estimé complet dans 72% des cas (23p) 

et 2 enfants l’ont considéré incomplet. Quant au suivi orthodontique complet, la totalité 

des enfants ont répondu positivement à la question (Fig. 25).  

 

  

3.3.2.4  Orthophonique  
 
 63% (20p) des enfants ont estimé le suivi orthophonique complet et 6 enfants y 

ont répondu négativement. La figure suivante représente les réponses à cette question. 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Si des conseils ont été donnés, ont-ils été 
utiles ? 

30% (7p) 61% (14p) 9% (2p) 0% (0p) 

Si des conseils ont été donnés, as-tu pu 
les mettre facilement en place ? 

30% (7p) 61% (14p) 9% (2p) 0% (0p) 

Si tu n’as pas reçu de conseils, aurais-tu 
aimé en avoir ?  

0% (0p) 0% (0p) 39% (7p) 61% (11p) 

 

Figure 25 : Diagramme à barres du ressenti de l'enfant du suivi bucco-dentaire et orthodontique 
(Source personnelle) 
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3.3.2.5  ETP  

 

 Concernant l’éducation thérapeutique, la majorité des enfants (32p, 94%) n’a pas 

eu connaissance de tels programmes, 2 d’entre eux étaient intéressés d’y participer pour 

connaître les causes de leur fente selon les témoignages écrits. Par ailleurs, seuls 2 

enfants connaissaient cette pratique mais n’avaient jamais intégré un programme. 

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
 
 
 
 
 

Suivi orthophonique complet

Tout à fait d’accord D’accord Peu d’accord Pas du tout d’accord

Figure 26 : Diagramme circulaire de l’évaluation du suivi orthophonique par l'enfant 
(Source personnelle) 
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4.  Discussion  
 

4.1  Intérêts et limites de l’étude  
 

Cette étude a permis d’identifier les écueils rencontrés par les parents et les enfants 

porteurs de fente oro-faciale lors de leur parcours de soins à l'hôpital Jeanne de Flandre 

du CHU de Lille. Entre autres, ce travail a mis en évidence les axes d’amélioration de la 

prise en charge de la malformation et les thèmes qui pourraient être abordés lors des 

programmes d’ETP.  

 

 Le lieu d’inclusion, le service de chirurgie pédiatrique hospitalier, constitue l’une 

des principales limites de l’étude. En effet, le caractère monocentrique de l’étude ne 

permet pas de représenter toute la population porteuse de fente oro-faciale. S’ajoutent 

à cela le nombre restreint de sujets inclus durant la période consacrée, particulièrement 

le faible nombre d’enfants et la courte durée de l’étude. Les conditions de réponses au 

questionnaire peuvent être également source de biais. Les parents et les enfants 

pouvaient être distraits par l’environnement de la salle d’attente (enfants en bas âge, 

jeux, passage constant de patients et du personnel hospitalier). De plus, le type d’étude 

menée, une étude rétrospective, constitue une limite. Pour certains participants, les 

étapes de la prise en charge ont été vécues plusieurs années auparavant. La perception 

à l’instant T de chaque étape peut donc être oubliée. Les réponses aux questions 

peuvent être aussi biaisées suivant le ressenti de la prise en charge au moment de 

l’inclusion dans l’étude. Enfin, la question posée aux parents sur la chirurgie parodontale 

secondaire peut être source de confusion. La mention « greffe » faisait référence à la 

gingivopériostoplastie mais pouvait être interpréter différemment par les parents.  

 

4.2 Vécu de la fente oro-faciale  
 

 Un plus grand nombre d’enfants a eu des difficultés à expliquer la fente oro-

faciale à leur entourage (22%) contrairement aux parents (10%). De même, les 

informations sur la fente oro-faciale données auprès des enfants étaient moins 

compréhensibles et claires que pour les parents. Cela peut s’expliquer par des difficultés 

d’adaptation du langage pourr les professionnels de santé au degré de compréhension 

de l’enfant. De plus, Alighieri et al. ont mis en évidence le souhait d’une information 
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orale et écrite adaptée à la pathologie et sa prise en charge par le patient et les parents 

(63,64). D’autre part, participer à des ateliers d’ETP qui traiteraient des fentes oro-

faciales intéresserait les enfants et les parents de l’étude. Langarizadeh et al. ont mené 

une étude sur l’utilisation d’une application mobile, lors de programme d’ETP, qui porte 

sur les différentes informations et types d’interventions que le patient et les parents 

auraient besoin de savoir. Mettre à disposition cette application a permis de les 

responsabiliser et de faciliter la compréhension du traitement (60). De nos jours, la 

tendance est aux nouvelles technologies, elles s’utilisent à tout âge à des fins diverses 

et variées (médicales, éducatives...). C’est pourquoi l’emploi de dispositifs numériques 

à destination des parents et des enfants pourrait être utile à intégrer dans les 

programmes d’ETP de la fente oro-faciale.  

 

Adapter le traitement de la fente oro-faciale n’a pas été facile pour un quart des enfants 

de l’étude. La prise en charge de la malformation est longue et s’étale de la naissance 

jusqu’à l’âge adulte. Les diverses interventions chirurgicales, les rendez-vous médicaux 

et paramédicaux demandent une disponibilité et affectent le bien-être psychologique 

de l’enfant et des parents. En effet, certains parents évoquent des difficultés 

d’organisation, synonymes de difficultés de coordination entre les professionnels de 

santé. Or, d’après Alighieri et al., les parents d’enfants porteurs de fente oro-faciale 

souhaitent une communication interdisciplinaire efficiente (64,65). Il est donc 

primordial de renforcer cette correspondance professionnelle. Dans cette optique, un 

carnet de santé et de coordination a été mis en place en janvier 2024 au sein de l’Hôpital 

Jeanne de Flandre du CHU de Lille. Destiné aux parents, au patient et aux professionnels 

de santé, il permet de les accompagner et de coordonner les étapes de la prise en charge 

de la fente oro-faciale. Néanmoins, l’impact du carnet de santé sur la prise en charge de 

la malformation et de la coordination des professionnels de santé n’a pas été établi. Une 

étude dans les années à venir pourrait être pertinente.  

 

4.3  Prise en charge chirurgicale  
 

 L’étude démontre qu’il est nécessaire de renforcer l’information sur la maladie 

et la délivrance de conseils pré et post-opératoires auprès des parents et des enfants. 

En effet, la majorité d’entre eux a considéré comme utiles les informations et 

préconisations données lors des chirurgies primaires ou secondaires. Néanmoins, 
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certains parents ont jugé les instructions peu suffisantes pour la chéilorhinoplastie, la 

rhinoplastie secondaire et la chirurgie parodontale. De plus, lors de la pose du 

conformateur narinaire, seulement 13% des parents n’ont pas été satisfaits de la 

pertinence et de la quantité des conseils prodigués. Ce manque d’informations pré et 

post-opératoires pourrait justifier les difficultés rencontrées par les enfants et les 

parents, particulièrement en présence du conformateur narinaire, de manchons en 

carton ou d’attèles. Transmettre des fiches éducatives ou organiser des ateliers de mise 

en situation permettrait d’améliorer le quotidien des familles.  

 

Le suivi chirurgical a été défini comme complet par la plupart des parents et des enfants. 

Cependant, 10% des parents l’estimaient peu complet ou incomplet et demandaient un 

meilleur suivi chirurgical. Cela pourrait s’expliquer par les difficultés de disponibilité et 

d’écoute des professionnels de santé souligné par les accompagnants. De même, le 

mécontentement du suivi chirurgical par les enfants pourrait être justifié par leur 

insatisfaction labiale (32%) et leur faible participation aux décisions de traitement (50%). 

Une meilleure organisation entre les professionnels de santé et rendre l’enfant acteur 

de sa prise en charge permettraient un meilleur ressenti du suivi chirurgical.  

 

4.4  Prise en charge psychologique et sociale 
 

 La moitié des parents suivis psychologiquement a estimé la prise en charge 

insuffisante et quelques parents qui n’avaient pas bénéficié de ce suivi auraient souhaité 

en avoir un. Certains ont également suggéré une meilleure aide à chaque épreuve. Ces 

données révèlent les difficultés psychologiques parentales liées à la fente oro-faciale 

telles que l’anxiété, la dépression et le stress. Une étude a également confirmé le besoin 

des parents d’être suivis psychologiquement (66). 

De plus, 38% des mères sont mères au foyer, sans emploi ou de la classe ouvrière. Ce 

chiffre résonne avec plusieurs études qui montrent qu’un faible statut socio-

économique maternel joue un rôle dans le bien-être psychologique, notamment à cause 

de l’impact financier de la prise en charge de la fente oro-faciale (65). Comme vu 

précédemment, le financement des soins (orthodontique, implantaire...) peut rendre 

leur accès difficile et entraîner des disparités sociales. Proposer un suivi psychologique 

systématiquement aux parents pourrait permettre d’améliorer leur bien-être. De plus, 
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les informer des aides financières disponibles et développer l’aide sociale pourraient 

parfaire la prise en charge globale. 

 

Concernant la prise en charge psychologique des enfants, près de la moitié des enfants 

suivis l’a considérée incomplète. De même, 34% des enfants se préoccupaient du regard 

des autres. Cela pourrait s’expliquer, encore une fois, par leur insatisfaction labiale. Une 

étude révèle que l’apparence faciale du patient a un impact sur sa qualité de vie sociale 

et psychologique (28). Ils sont sujets au stress et à l’anxiété dû à cette différence 

physique par rapport à la population générale, ce qui peut engendrer un isolement social 

(67,68). Ces éléments peuvent expliquer qu’un tiers des parents aurait souhaité intégrer 

des ateliers d’ETP qui abordent les thèmes de la confiance en soi et du regard des autres. 

Un programme d’ETP « E...change de regard » est organisé au CHU de Lille. Cependant, 

aucun parent ou enfant n’y a participé. Par ailleurs, aucun enfant n’a ressenti le besoin 

d’être suivi par un psychologue au cours de sa prise en charge. Cela peut être dû au 

jeune âge des répondants qui n’en ressentaient pas le besoin maintenant.  

 

4.5  Prise en charge bucco-dentaire  
 

 En moyenne, la moitié des parents et des enfants n’a pas reçu de conseils sur la 

lésion carieuse, l’hygiène bucco-dentaire et alimentaire. Par ailleurs, malgré la 

délivrance de conseils de prévention, certains parents et enfants se sont retrouvés en 

difficultés pour les mettre en place.  Plusieurs éléments pourraient expliquer cet écueil.  

En effet, des études révèlent une incapacité à allaiter, mastiquer ou inciser 

confortablement par les enfants porteurs de fente. Cela peut être un frein à l’apport de 

nutriments essentiels. Afin de pallier ce problème, ils auraient tendance à consommer 

des aliments mous et hachés, qui sont cariogènes et rétenteurs au niveau des surfaces 

dentaires (67). Cela pourrait être une des raisons pour lesquelles les enfants porteurs 

de fente oro-faciale sont plus susceptibles à la maladie carieuse que la population 

générale (31). Comme l’ont soumis certains parents de l’étude, un meilleur suivi bucco-

dentaire est primordial. 

De plus, la majorité des pères et des mères inclus dans l’étude était salariés ou sans 

emploi. Or, les populations avec plus de difficultés économiques sont souvent 

concernées par un moins bon état bucco-dentaire. Les raisons évoquées sont, 

notamment, un niveau de connaissances en santé orale plus faible et la difficulté d’accès 
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aux soins (69–71). Selon des études, les programmes d’éducation en santé orale 

améliorent significativement l’hygiène bucco-dentaire et alimentaire (60). Il est donc 

nécessaire de renforcer l’éducation en matière d’hygiène orale et nutritionnelle sur la 

maladie carieuse. 

 

Enfin, la difficulté à s’alimenter s’avère être une source de stress pour les parents (65). 

Ces éléments pourraient expliquer que 64% des parents auraient voulu recevoir des 

conseils de prévention et qu’un tiers des parents en aurait souhaité davantage. De 

même, certains parents ont exprimé un intérêt pour des ateliers d’ETP sur 

l’alimentation. Ces données peuvent être également mises en relation avec d’autres 

études qui démontrent l’importance d’éduquer les parents sur les difficultés et 

techniques d’alimentation (65,66).  

 

4.6  Prise en charge orthophonique  
 

 Les parents d’enfants porteurs de fente oro-faciale accordent une grande 

importance à la prise en charge orthophonique. Les troubles de l’alimentation et du 

langage sont source de stress et d’inquiétude pour les parents et peuvent influencer 

négativement la qualité de vie de l’enfant. Près d’un tiers des parents de l’étude n’a pas 

constaté une amélioration dans les fonctions physiologiques de leur enfant 

(alimentation, ventilation et langage). Cette observation peut être en lien avec l’objectif 

principal des séances d’orthophonie pour les parents, à savoir l’acquisition pour leur 

enfant d’un langage intelligible (64). De plus, plus d’un tiers des parents ont estimé les 

séances insuffisantes, ce qui peut expliquer la constatation précédente. Le nombre et la 

fréquence des séances d’orthophonie peuvent influencer l’amélioration des fonctions. 

D’après Alighieri et al., les enfants qui ont un suivi orthophonique à faible intensité9 ont 

eu besoin de séances supplémentaires par rapport à ceux avec une prise en charge à 

haute intensité10 (72). La motivation de l’enfant lors des séances d’orthophonie est 

également un frein à l’amélioration des fonctions physiologiques. Alidadi et al. ont 

constaté que les méthodes pratiquées par le professionnel de santé impactent 

l’exécution par l’enfant des exercices. L’utilisation de jeux éducatifs électroniques est 

préférée par les enfants à une séance physique avec l’orthophoniste (60). Ainsi, il peut 

 
9 10 séances de 1 heure étalées sur 10 semaines. 
10 10 séances de 1 heures étalées sur 2 semaines. 
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être intéressant d’augmenter l’intensité des séances et de moderniser la prise en charge 

orthophonique en utilisant les nouvelles technologies.  

De surcroît, près de la moitié des parents interrogés a fait face à des difficultés lors de 

la mise en place des exercices à la maison. Les parents de l’étude de Sugden et al. 

considèrent la pratique à la maison difficile et dépendante de leur comportement et de 

celui de leur enfant. Certains parents évoquent également leur incertitude dans la 

manière de réaliser les exercices malgré la démonstration par l’orthophoniste. 

Néanmoins, la responsabilisation parentale lors de cette prise en charge accroît 

l’acquisition du langage des enfants et diminue le stress et l’anxiété des parents. Il est 

donc primordial d’améliorer cette guidance parentale orthophonique à l’aide de fiches 

d’aide ou d’ateliers qui viseraient à faciliter l’exécution des exercices à la maison (73).  
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5.  Conclusion 
 

 Cette étude a permis de révéler que la majorité des parents et des enfants est 

satisfaite de la prise en charge pluridisciplinaire de la fente oro-faciale. Néanmoins, 

malgré les renseignements donnés, certaines interrogations sur la fente oro-faciale et 

sa prise en charge restent en suspens pour les parents et les enfants. Le vécu de la fente 

et son traitement n’ont pas non plus été aisés pour certains enfants. Par ailleurs, cette 

recherche a pointé les difficultés d’exécution des conseils de prévention en hygiène 

bucco-dentaire et alimentaire, ainsi que des conseils pré et post-opératoires. La 

réalisation des exercices d’orthophonie à la maison s’est avérée être également un 

obstacle pour la plupart des parents. Il faut rappeler que les enfants porteurs de fente 

oro-faciale sont plus sujets à la maladie carieuse que les enfants de la population 

générale. Les écueils lors de l’alimentation rencontrés par les parents sont sources de 

stress et d’anxiété. De plus, la responsabilisation des parents et des enfants est 

dépendante du succès de la prise en charge de la fente. C’est pourquoi cette étude 

montre qu’il est primordial d’améliorer et de renforcer les mesures préventives et 

éducatives spécifiques au parcours de soin de cette malformation. Des programmes 

d’éducation thérapeutique à visée des parents et des enfants pourraient être 

intéressants à mettre en œuvre. Ils pourraient aborder les sujets suivants :  

- les techniques de lactation en anténatal pour un accompagnement précoce 

des parents et d’alimentation en postnatal,  

- l’étiologie et la prise en charge de la fente oro-faciale, 

- les situations post-opératoires spécifiques (conformateur narinaire, 

manchons en carton ou attèles, soin de la cicatrice labiale...),  

- la réalisation des exercices orthophoniques à la maison,  

- l’hygiène bucco-dentaire et la maladie carieuse chez les enfants porteurs de 

fente oro-faciale,  

- l’équilibre alimentaire chez les enfants porteurs de fente oro-faciale. 

 

Cette étude a permis d’émerger un manque de soutien psychologique auprès des 

parents principalement. Le parcours de soin de la fente oro-faciale est générateur 

d’angoisse pour l’environnement familial. Une prise en charge psychologique soutenue 

et proposée à chaque étape importante pourrait être nécessaire.  
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Enfin, cette étude a mis en évidence certaines difficultés de coordination et de 

disponibilité de l’équipe pluridisciplinaire. Renforcer le maillage interprofessionnel et la 

communication permettrait d’améliorer la prise en charge des enfants porteurs de fente 

oro-faciale. 
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Annexe 1 : Lettre d’informations destinée aux parents et enfants 
inclus dans l’étude 

Le#re d’informa.on des.née aux parents et enfants inclus dans 
l’étude 

 

Bonjour, je suis Héloïse PEZIN—RIBAUX, étudiante en sixième année de Chirurgie-
Dentaire à Lille. Dans le cadre de ma thèse, je réalise un questionnaire sur l’Éducation 
Thérapeutique des patients porteurs de fente oro-faciale et de leur famille.  Il s'agit d'une 
recherche scientifique ayant pour but d'étudier les améliorations à apporter dans cette prise 
en charge. Si vous le souhaitez, je vous propose de participer à l’étude. Pour y répondre, vous 
devez être parent d’un enfant porteur de fente oro-faciale et être suivi à l’hôpital Jeanne de 
Flandre. 

Ce questionnaire est facultatif, confidentiel et il ne vous prendra que 10 minutes 
seulement ! 

Ce questionnaire n’étant pas identifiant, il ne sera donc pas possible d’exercer ses 
droits d’accès aux données, droit de retrait ou de modification. 

Pour assurer une sécurité optimale vos réponses ne seront pas conservées au-delà de 
la soutenance de thèse. 

Merci beaucoup pour votre participation ! Pour accéder aux résultats scientifiques de 
l'étude, vous pouvez me contacter à cette adresse : heloise.pezinribaux.etu@univ-lille.fr 

 



  

Questionnaire sur la prise en charge des patients porteurs de 
fente oro-faciale 

 
 
 

RENSEIGNEMENTS GÉNÉRAUX 

Âge du patient : ……………….. ans  

 
Nombre de frères et sœurs : ……………….. 
 
Catégorie socio-professionnelle :  
 Du père : ………………………………………………………………………………………………………….………………………………. 
 De la mère : ……………………………………………………………………………………………………………………………….…….. 
 
Antécédents médicaux du patient :  

Type de fente labio-palatine : 
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 

Autres :  
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 
Antécédents dentaires du patient :  
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 
 
  

 2 

À L’ATTENTION DU(ES) PARENT(S) 

La première chirurgie de la lèvre et/ou du nez 

1/ Des explications post-opératoires vous ont-elles été données concernant :  

 OUI NON 
L’alimentation (type de cuillère/biberon à utiliser, 
conduite à tenir en cas de reflux nasal...) ? 

  

La conduite à tenir de la cicatrice de la lèvre 
(massage, protection solaire, hydratation) ? 

  

Le nettoyage de la cavité buccale et du nez ?    
 

a. Selon vous,  

 
2/ Si votre enfant a porté un conformateur narinaire après l’intervention, cela a-t-il été difficile de lui faire 
accepter ?  TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

a. Avez-vous reçu des conseils concernant l’hygiène et le port de ce conformateur ? OUI / NON 
b. Selon vous,  

 

La chirurgie du palais 

3/ Après la chirurgie du Palais, il est primordial d’arrêter la tétine ou de sucer le pouce et objets. Pour ce 
faire, il existe des méthodes afin que votre enfant ne plie pas les bras (manchons en carton...). Avez-vous pu 
aisément mettre en place cela ?  

  TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

a. Comment avez-vous vécu cette période (gestion de la douleurs, difficultés…) ?  

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 
 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Cela vous a-t-il été utile ?     

Cela vous a-t-il été suffisant ?     

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Cela vous a-t-il été utile ?     

Cela vous a-t-il été suffisant ?     

Annexe 2 : Questionnaire destiné aux parents  
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4/ Avez-vous obtenu des conseils post-opératoires concernant :  

 OUI NON 
L’alimentation (utilisation de cuillère…) ?   

Le nettoyage de la cavité buccale ?   

Le nettoyage du nez ?   

 

Les chirurgies secondaires 

5/ Votre enfant a-t-il eu recours à une chirurgie parodontale (frénectomie, greffe...) ? OUI / NON / NON 
CONCERNÉ(E) 

a. Si oui,  

 OUI NON 
Avez-vous reçu des conseils préopératoires ?   

Avez-vous reçu des conseils post-opératoires ?  
 

  

 
b. Si oui, 

 
6/ Votre enfant a-t-il eu recours à une rhinoplastie (chirurgie du nez) ? OUI / NON / NON CONCERNÉ(E) 

a. Si oui,  

 OUI NON 
Avez-vous reçu des conseils préopératoires ?   

Avez-vous reçu des conseils post-opératoires ?  
 

  

 
b. Si oui, 

 
 

 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Ces conseils ont-ils été pertinents ?     

Cela vous a-t-il été suffisant ?     

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Ces conseils ont-ils été pertinents ?     

Cela vous a-t-il été suffisant ?     

 4 

7/ Votre enfant a-t-il eu recours, de nouveau, à une chéiloplastie (chirurgie de la lèvre) ? OUI / NON / NON 
CONCERNÉ(E) 

a. Si oui,  

 OUI NON 
Avez-vous reçu des conseils préopératoires ?   

Avez-vous reçu des conseils post-opératoires ?  
 

  

 
b. Si oui, 

 
8/ Votre enfant a-t-il eu recours à une chirurgie orthognathique (chirurgie de la mâchoire) ? OUI / NON / 
NON CONCERNÉ(E) 

a. Si oui,  

 OUI NON 
Avez-vous reçu des conseils préopératoires ?   

Avez-vous reçu des conseils post-opératoires ?  
 

  

 
b. Si oui, 

 

Prise en charge globale de la fente oro-faciale 

9/ Vous avez été informé(e)(s) sur la pathologie et les différentes étapes du traitement de votre enfant lors 
du diagnostic de la fente oro-faciale.   

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Ces explications ont-ils été assez claires et 
compréhensibles ? 

    

Avez-vous pu facilement expliquer la 
pathologie à votre entourage ?  

    

 
 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Ces conseils ont-ils été pertinents ?     

Cela vous a-t-il été suffisant ?     

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Ces conseils ont-ils été pertinents ?     

Cela vous a-t-il été suffisant ?     
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10/ Un suivi psychologique vous a-t-il été proposé ?  OUI / NON 

a. Si oui,  

 OUI NON 
En avez-vous ressenti le besoin ?   

En avez-vous bénéficié ?   

Cela a-t-il été suffisant ?   

 
b. Si non, auriez-vous aimé en avoir un ?   OUI / NON 

11/ Votre enfant a-t-il eu recours à des séances d’orthophonie pour faciliter/améliorer :  

 OUI NON 
L’alimentation ?    

La respiration ?     

Le langage ?   
 

a. Si oui,  

 
12/ Des exercices à pratiquer au quotidien vous ont-ils été transmis afin d’améliorer la rééducation 
orthophonique ?   OUI / NON 

 
a. Avez-vous eu des difficultés à les mettre en place à la maison ? TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD 

/ PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  
b. En cas de réponse « Tout à fait d’accord » et « D’accord », quelles difficultés avez-vous rencontré ?  

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 
13/ Vous êtes-vous retrouvé(e)(s) en difficultés lors hygiène bucco-dentaire de votre enfant ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

14/ Avez-vous bénéficié d’explications ou de séances concernant : 

 OUI NON 
La carie dentaire et sa prévention ?   

Le brossage dentaire ?   

L’alimentation ?   

 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Cela vous a-t-il été utile ?  Avez-vous remarqué 
une différence ? 

    

Cela vous a-t-il été suffisant ?     

 6 

a. Si oui,  

 
• Auriez-vous aimé en avoir plus ?  OUI / NON 

 
b. Si non, auriez-vous aimé en avoir ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

15/ Vous et votre enfant avez été pris en charge par divers professionnels de santé tout au long de la prise 
en charge. Selon vous, .  

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Vous vous êtes senti(e)(s) en confiance en 
leur présence 

    

Ils ont été à l’écoute de vos demandes et 
besoins 

    

Ils ont été disponibles     

Ils ont été rassurants     

 
16/ Selon vous, votre enfant a-t-il bénéficié, tout au long de sa prise en charge, de :  

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Un suivi Dentaire complet* ?     

Un suivi Orthodontique complet* ?      

Un suivi Psychologique complet* ?     

Un suivi Orthophonique complet* ?     

Un suivi Chirurgical complet* ?     

 
* Complet signifiant :  

- Un suivi régulier et adéquat 
- Une facilité de trouver le professionnel de santé 
- Une disponibilité et une écoute du professionnel de santé  
- Un suivi correspondant à vos et/ou ses attentes et besoins 

17/ Avez-vous déjà entendu parler des programmes d’éducation thérapeutique ? OUI / NON 

Ce sont des ateliers visant à aider vous et votre enfant à comprendre la pathologie et son traitement, ainsi 
qu’à l’intégrer au mieux dans votre quotidien.  
De plus, il en existe d’autres centrés sur l’acceptation de soi et le regard des autres, le développement et les 
conséquences de la carie et, l’adoption d’une bonne hygiène bucco-dentaire et alimentaire.  

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Cela vous a-t-il aidé ?      

Avez-vous pu aisément les mettre en œuvre à 
la maison ? 
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a. Si vous y avez déjà participé,  

 OUI NON 
L’avez-vous fait en famille ?   

Selon vous, cela a-t-il été utile ?    

Avez-vous pu appliquer les conseils donnés ?   

 
• Y a-t-il des sujets sur lesquels vous auriez aimé avoir des ateliers et/ou apprendre d’autres 

informations ? Si oui, lesquels ?  OUI / NON 

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 

b. Si non, auriez-vous aimé y participer ?  OUI / NON 
• Qu’auriez-vous aimé apprendre ?  

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
 
18/ Avez-vous des améliorations à suggérer concernant la prise en charge de vous et votre enfant (conseils 
supplémentaires, difficultés rencontrés, suivi psychologique...) ?  

……………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………… 
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À l’attention du patient  

 Concernant ta maladie,  

1/ Des renseignements concernant ta fente et sa prise en charge t’ont été données par les soignants. Selon 
toi, ont-ils été claires et compréhensibles ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

2/ As-tu des difficultés à expliquer ta maladie avec ta famille, tes amis et/ou à l’école ? 

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

3/ Est-ce difficile pour toi d’aller vers les autres (à la maison, à l’école…) ? Le regard des autres te 
préoccupe-t-il ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

4/ As-tu ressenti le besoin d’être suivi par un psychologue ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  
 

a. As-tu été suivi par un psychologue ?  OUI / NON 
b. Selon toi, cela t-a-t-il aidé ?   

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

 Pourquoi ?  

………………………………………………………………………………………………………………………………………………......................... 
 

À propos des chirurgies,  

5/ Quelle est la dernière chirurgie dont tu te souviennes ?  

………………………………………………………………………………………………………………………………………………......................... 
 
6/ Selon toi les explications concernant cette dernière ont-elles été assez compréhensibles ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

7/ As-tu pu facilement mettre en place les conseils avant et après les opérations ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

8/ L’aspect physique de ta fente (cicatrices, lèvres…) te convient-il ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

 
a. As-tu demandé de nouvelles opérations chirurgicales pour l’améliorer ?   OUI / NON 

 
 À propos de ton accompagnement,  

9/ Tu as été suivi(e) par de nombreux professionnels de santé suite à ta fente jusqu’à aujourd’hui. Comment 
as-tu vécu la relation avec eux ?  

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Tu t’es senti(e) en confiance en leur présence 
 

    

Ils ont été à l’écoute de vos demandes et 
besoins 

    

Ils ont été disponibles     

Ils ont été rassurants     

 
10/ As-tu pu participer aux décisions concernant ton traitement ?  

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

11/ Adapter le traitement et le suivi de la fente à ta vie quotidienne a-t-il été facile ?   

 TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU TOUT D’ACCORD  

12/ Selon toi, as-tu bénéficié, tout au long de ta prise en charge, de :  

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Un suivi Dentaire complet* ?     

Un suivi Orthodontique complet* ?      

Un suivi Psychologique complet* ?     

Un suivi Orthophonique complet* ?     

Un suivi Chirurgical complet* ?     

 
* Complet signifiant :  

- Un suivi régulier et adéquat 
- Une facilité de trouver le professionnel de santé 
- Une disponibilité et une écoute du professionnel de santé  
- Un suivi correspondant à vos et/ou ses attentes et besoins 

13/ À la maison, t’es-tu retrouvé(e) en difficultés : 

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Lors du brossage dentaire ?     

Annexe 3 : Questionnaire destiné aux enfants  
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Lors de l’alimentation ?      

Autres : ……………………………………………..     

 
a. En cas de réponse « Tout à fait d’accord » et « D’accord », cela a-t-il toujours été comme ça ?  OUI / 

NON 

14/ As-tu bénéficié d’explications ou de séances concernant : 

 OUI NON 
La carie dentaire et sa prévention ?   

Le brossage dentaire ?   

L’alimentation ?   
 

a. Si oui,  

 Tout à fait 
d’accord 

D’accord Peu 
d’accord 

Pas du tout 
d’accord 

Cela t’a-t-il été utile ?     

As-tu pu facilement mettre en place les 
conseils ? 

    

 
• Aurais-tu aimé en avoir plus ?  OUI / NON 

 
b. Si non, aurais-tu aimé en avoir ? TOUT À FAIT D’ACCORD / D’ACCORD / PEU D’ACCORD / PAS DU 

TOUT D’ACCORD  

15/ As-tu déjà entendu parler des programmes d’éducation thérapeutique ? OUI / NON 

Ce sont des ateliers visant à aider toi et ta famille (parents, frères et sœurs) à comprendre ta maladie et son 
traitement, ainsi qu’à améliorer ton quotidien.  
De plus, il en existe d’autres centrés sur la carie, l’acceptation de soi ou encore l’alimentation.  
 

a. Aurais-tu aimé y participer ? OUI / NON 
b. Qu’aurais-tu aimé apprendre ?  

………………………………………………………………………………………………………………………………………………......................... 
 

c. Si tu y as déjà participé,  

 OUI NON 
L’as-tu fait en famille ?   

Selon toi, cela a-t-il été utile ?    

As-tu pu appliquer les conseils donnés ?   
 

• Aurais-tu aimé apprendre d’autres informations ? Si oui, lesquelles ? OUI / NON 

……………………………………………………………………………………………………………………………………….........................……… 

 
• Y a-t-il des sujets sur lesquels tu aurais aimé avoir des ateliers ? Si oui, lesquels ? OUI / NON 

…………………………………………………………………………………………………………………………………………….........................… 
 
16/ As-tu des améliorations à suggérer concernant le suivi de ta maladie ?  

………………………………………………………………………………………………………………………………………………......................... 
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L’éducation thérapeutique des patients porteurs de fente oro-faciale 
suivis à l’hôpital Jeanne de Flandres du CHU de Lille, une étude des 
besoins 
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Mots clés Rameau : Éducation Thérapeutique du patient ; Fentes oro-
faciales ; étude  

Mots clés FMeSH : Éducation Thérapeutique du patient ; Fentes oro-
faciales ; étude 

Résumé de la thèse en français 

Les fentes oro-faciales représentent la malformation congénitale la plus 
fréquente et peuvent occasionner des troubles esthétiques et 
fonctionnels. La prise en charge s’effectue dès l’annonce du diagnostic 
au sein d’un centre spécialisé par une équipe pluridisciplinaire. 
Néanmoins, le parcours de soins et les retentissements de l’anomalie 
peuvent être vécus difficilement par les enfants et les parents. Les rendre 
acteurs de la prise en charge se révèle nécessaire pour y faire face.  

L’Éducation Thérapeutique du Patient (ETP) apparaît comme une solution 
intéressante. Par l’acquisition de compétences nécessaires pour mieux 
vivre avec sa maladie chronique, elle permet d’améliorer la qualité de 
vie du patient. Cependant, dans la région des Hauts-de-France, il n’existe 
aucun programme centré sur les difficultés vécues par l’enfant porteur 
de fente orofaciale et sa famille.  

Cette étude a pour objectif de recueillir l’expérience et les difficultés 
rencontrées lors du parcours de soins par les enfants porteurs de fente 
oro-faciale et leurs parents, pris en charge à l’hôpital Jeanne de Flandre 
du CHU de Lille. Une meilleure connaissance de ces écueils pourrait 
permettre d’améliorer le parcours de soins et de proposer des thèmes 
pour un programme d’ETP.  
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