Mémoiredef i n d 6 ®t ud aU“i"-erSité

de Limoges

Institu'g Limousin de FOrmation
aux MEtiers de la Réadaptation

Orthophonie

Evaluation des connaissances des professionnels de la petite
enfance sur les fentes oro-faciales

Mémoire présenté et soutenu par
Zoé Frange

En juin 2020

Mémoire dirigé par
Caroline Casas
Orthophoniste

Membres du jury
Mme Eulalie Emeriau, Orthophoniste
Mme Audrey Pépin Boutin, Orthophoniste

’3‘:
HU Noi’ii}"éne-

“limoges Aquitaine



http://www.unilim.fr

Remerciements

Je tiens a remercier chaleureusement toutes les personnes ayant participé a ce mémoire.

Tout djdmamrde,sse mes remerci ement s adamen@arolthe r ect r i
CASAS, orthophoniste, qui a sSu me motiver, me S
de son temps. Grace a ses précieux conseils, je suis arrivée au bout de ce projet. Merci a vous

pour votre gentillesse et votre bienveillance.

Je souhaite également remercier Madame Audrey PEPIN-BOUTIN, directrice de la
coordination des m®moires et orthophoniste, pour
de notre travail et pour sa disponibilité. Merci pour vos conseils et vos apports
méthodologiques.

Je remercie ®gal ement toute | 6®gadamp @HIBA®d,agogi gL
responsable pédagogique de la filiére orthophonie, Madame ELIE-DESCHAMPS, maitre de
conférence, Madame RAYNAUD, directrice des études du niveau Master, Madame VINCENT,
directrice du recrutement et des évaluations, Madame BERNARD, directrice du niveau

Licence. Joadresse un remer ciadane kmilie BERNARDma@ asui cul i er
remettre de | dordre dans mes i d®es | orsque je ne
également plus particulierement Madame Isabelle VINCENT q u i mbéa rassur ®e par

constante durant cette période particuliere et son dévouement pour faciliter la vie des étudiants
tout en leur apportant les connaissances nécessaires pour leur future vie professionnelle. Un
grand merci également a Madame Agnés THIBAULT qui a été présente au cours de ces 5
années, et qui a su soutenir ses étudiants en trouvant toujours des solutions a leurs problémes.
Merci & vous toutes pour votre engagement auprées de nous.

Je tiens ° remercier | 6®qui p esomthvail taut autlongadei ve de
|l 6ann®e nous permettant dobéassi st eilleureswconditonsur s et
possibles. Merci a vous Madame CUBAUT, responsable des services administratifs et
financiers, responsable des ressources humaines et assistante de prévention, Madame
LACOUCHIE, adjointe a la direction administrative, gestion scolarité inscriptions/ bourses et
examens, finance, Madame DURAND, responsable ressources humaines, assistante scolarité
passerelles et examens, événementiel, Madame BONNEAU, assistante administrative
scolarité stages et examens. Merci a vous toutes de nous permettre de réaliser nos études

dans les meilleures conditions.

Merci a ma pré-lectrice, Madame Anne LAMOTHE-CORNELOUP, orthophoniste, pour le
temps qgewlea Ilgeenat i | | esse de mdaccor der aposénwy i gue
mon travail. Sonavissurmon m®moire mbéa fait tr s plaisir.

Un grand merci a tous les professionnels de la petite enfance ayant accepté de répondre a
mon enqu°te. Mer ci doéavoir rendu ce m®moire pos:¢
accordé a travers ces réponses.

Jer emerci e ®gal ement Monsieur Olivier PROT, charg
pour mbéai der au traitement statistique de ce m¢
bienveillance.

Un énorme merci a toute la promotion 2015-2 02 0 ( ou p rboinaon cdee) Igbuaim mbéaur a
de passer 5 belles années. Merci a toutes (et & Marvin) pour votre bonne humeur, vos
boulettes, votre motivation, merci pour tout.

Zoé Frange |[M®mo i r e de fILFOMERY |G 2020¢e s
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Merci a ma famille pour son soutien et sa motivation au cours de toutes ces années mais
particulierement la derniere. Lesweek-e nds aupr s de vous mbdéont perm

sourire. Me r c i “ mes parents pour | eur amour et pour
Merci particuliérement & mon papa pour son intérét pour mon mémoire, ses conseils et ses

relectures. Merci ®gal ement ° ma petite siur, L
méavoir ®cout ®e et motiv®e. Merci ~ ma maman qui

pour repartir plus motivée. Merci a mes beaux-parents, Caroline, pour son regard sur mes
formulations et Aurélien, pour sa bonne humeur et sa capacité a relativiser. Enfin, un grand
merci a mon petit frere, Timéo etama«minie s 1 ur , , p&uemetpérreltre de penser a
autrechoseet pour poser tsarmadegard dbéenf an

Merci ° Ludwig de méavoir soutenue pendant cette
et de mdéavoir apport® toute | daffection dont | da

Zoé Frange |[M®mo i r e de fILFOMERY |G 2020¢e s
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Droits dobébauteurs

Cette création est mise a disposition selon le Contrat :
« Attribution-Pas d'Utilisation Commerciale-Pas de modification 3.0 France »
disponible en ligne : http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/fr/

QOO0

Zoé Frange |[M®mo i r e de fILFOMERY |G 2020e s
Licence CC BY-NC-ND 3.0


http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/fr/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/fr/

Charte anti-plagiat

La Direction Régionale de la Jeunesse, des Sports et de la Cohésion Sociale délivre sous
|l 6autorit® du Pr®fet de r®gion | es dipltmes du t
|l 6autorit® du Ministre charg® des epodes!| basi thap

Elle est également garante de la qualité des enseignements délivrés dans les dispositifs de

formation pr®parant ~ | 6obtention de ces dipl ! me
Cdbest dans | e but de garantir | a val eupositfes di pl
de formation qubdelle ®value que | es directives s
et stagiaires en formation.

Article 1 :

Tout ®tudiant et stagiaire sb6bengage ~ faire fig
deuxiemedecouver t ure, | 6engagement suivant

Je, soussignée Zoé Frange,

atteste avoir pris connaissance de la charte anti plagiat élaborée par la DRDJSCS NA
isite de Limoges et @&e moy °tre confor

Et certifie que le mémoire/ dossier présenté étant le fruit de mon travail personnel, il
ne pourra étre cité sans respect des principes de cette charte.

Fait a Limoges, Le mardi 31 mars 2020

Suivi de la sighature.

Article 2 :

« Le plagiat consiste a insérer dans tout travail, écrit ou oral, des formulations, phrases,
passages, images, en |l es faisant passer pour sie
du travail (devenu | e plagiaire) par | 6omission
doéautrui et " | eur source e.

Article 3 :

Tout étudiant, toutst agi ai re sbdbengage ~ encadrer par des ¢
texte emprunt ®( e) ; et N faire figurer explici
références des sources de cet emprunt. Ce référencement doit permettre au lecteur et
correcteurde v®ri fier | 6exactitude des i nformations
utilisées.

Article 4 :

L e pl agi aire sbexpose aux proc®dur es di sciplin
| 6®t abl i ssement digrévoient amamoins sanon p@sehtdtienou son retrait

de présentation aux épreuves certificatives du diplébme préparé.

En application du Code de | 6®ducation et du Code
et peines p®nales que | a DRJ Sé&xpBositorsvaut également oi t d o6
pour tout complice du délit.

Zoé Frange |[M®mo i r e de fILFOMERY |G 2020¢e s
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Vérificationde | 6anony mat

MémoireCer t i ficat de Capacit® do6Orthophon
Session de juin 2020

Attestation de v®rification dodédanony m;

Je soussignée(e) Zoé Frange

Etudiante de 5éme année

Atteste avoir vérifié que les informations contenues dans mon mémoire respectent strictement
| 6anonymat des personnes et que |l es noms qui y a
de texte et annexes).

Si besoin | danonymat d e sertdtian avecmoraDir&te® deanériogec t U ® e n

Fait a : Limoges

Le : mardi 31 mars 2020

Signature de | 6®tudiante

Zoé Frange |[M®mo i r e de fILFOMERY |G 2020¢e s
Licence CC BY-NC-ND 3.0



Glossaire

PMI : Protection Maternelle et Infantile

RAM : Relais Assistantes Maternelles
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Introduction

En France, un enfant sur 700 nait avec une fente oro-faciale (Thibault, 2007). Les parents
déoenfants por t efaciales ragporteft avoit dessdiffiouttés pour faire garder leur
enfant | orsque c el (kodesd@eagarde ppur leskeafents s1és avecune flp,
2010).

Nous nous sommes interrogé sur la raison de cette difficulté pour les parents. Y a-t-il
r®el l ement un frein ° | 6daccuefacihlesPe €tesfiaous, pddbbd
il ? Est-ce d0 & la malformation ? Pour quelle raison ?

Nous relevons gu béavoi r uésentant dinahandicap est parmi les difficultés que
rencontrent | es parents pour tr(Guedeaayetal.n2004). eu dob a

Du coté des professionnels, il est également relevé une intégration difficile des enfants
porteurs de handicap justifi®e par un manque de
(Plaisance et al., 2006). Se retrouver face a un handicap met également a mal les
professionnels (Roux-Levrat, 2006). Ai ns i |, il semble que | daccueil

handicap soit difficile pour les professionnels ainsi que pour les parents.

Dans le cas des fentes oro-faciales, nous notons que la formation des professionnels de la
petite enfance sur ce sujet est réduite. En effet, les professionnels sont sensibilisés au
handicap dans leurs formations initiales (Chané, 2015), seulement les référentiels de formation

des di ff®rents professionnels de | a petite enf
connaissances suffisant concernant les fentes oro-faciales. De pl us, mal gr ® | 6i mp
professionnel sadaomphegnsesment dt | 0enffagidetceport eur
derniers peuvent se sentir d®munis ou mal | 0a

professionnels se sentent dépassés, notamment par la détresse des familles. De plus, il est
rapporté une formation insuffisante voire inexistante pour la prise en charge des enfants
porteurs de fentes oro-faciales aux différents moments de leur suivi (Béal et al., 2017).

Ainsi, nous nous posons la question suivante : existe-t-il un manque de connaissances chez
les professionnels de la petite enfance sur les fentes oro-f aci al es qui freine |
enfants porteurs de fentes ?

Pour répondre a cette question, nous allons réaliser un questionnaire a destination des
professionnels de la petite enfance. Ce questionnaire sera composé de questions sur les

connaissances générales au sujet des fentesoro-f aci al es ai nsi que sur | 6
personneldesprofessionnel s concernant | daccuei |l -fdcmles. enf ant
Enfin, nous nous attacherons au ressenti des pro
porteur de fente ainsi gubdbaux habitudes des di ff

Nous analyserons les résultats de ce questionnaire pour en tirer les conclusions permettant
de répondre a notre problématique.
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Partie théorique

1. Les fentes oro-faciales

1.1. Généralités

Les fentes sont définies par Paulus (2003, p. 36) comme « une malformation congénitale liée
| 6absence ou " | 6insuffisance doéunion des bour

Selon | e dicti on(Brenj Coerier lGederlé & Masyh 20h1i, @ 112), la fente
labiomaxillopalatine est une « malformation congénitale constituée par une fente de la levre

supérieure (le plus souvent unilatérale, mais il arrive que la fente labiale soit bilatérale),

associée a une fente de la machoire supérieure et de la voQte palatine. » La division palatine
estquantaelle«xune mal formation cong®nitale du palais ¢
m®di ane | ors de <a®esemnineyde geeinira-géeine), € qui peut concerner

tout le palais osseux, le palais mou ou seulement la luette » (Courrier et al., 2011, p. 82).

Les fentes concernent une naissance sur 700, ce qui correspond a 1 100 nouveaux cas par
an en France (Thibault, 2007). On retrouve en premier lieu les fentes unilatérales du palais
primaire (Collége hospitalo-universitaire francais de chirurgie maxillo-faciale et stomatologie,
2010).

Léori gi ne dfacslesfestmultéastorielle.b 6 ®t i ol ogi e | a pdéfaus fr ®qu
de fusion total ou partiel des bourgeons faciauxqui se produit | o(€dléegade | dor
hospitalo-universitaire frangais de chirurgie maxillo-faciale et stomatologie, 2010). Elle peut

étre héréditaire, génétique ou environnementale (Azhari et al., 2017). Pour Thibault (2007),

les fentes ont une origine développementale ou amniotique. Parfois, aucune explication sur

| 6®t i ol ogined edse Irae tfreonutve®e .

1.2. Anatomie/ Physiologie

1.2.1. Développement normal de la face

Le développement de la face est le résultat de la fusion des différents arcs et bourgeons. Cette

fusion se produitsuite ™ | 6apoptose des cellules embryonnair
cellules embryonnaires a g®n®r al ement 1| ieu autou
de | 6or g a(lecadlantret ak, 2013).

5 bourgeons faciaux se développentau cour s du pr emi emeserfcbAngexed e | 6 e n
I.). Le bourgeon frontal, les bourgeons maxillaires et les bourgeons mandibulaires formeront

le stomodeum. Le bourgeon frontaldecet t e bouche embryonnaire perm
Il 6or i fi cgeacermadarformation de eourgeons nasaux (Levaillant et al., 2013).

Différentes fusions ont ensuite lieu : la fusion des bourgeons nasaux constituant le nez, la lévre
sup®rieure, | b6arcade dentaire aeatlafusondeshourgeonai nsi q
mandi bul aires, © | 6origine du mentonesAdselorka | vr
du 2e mois, bouche, nez et yeux se distinguent (Thibault, 2007).

Au cours du 3e mois, le palais osseux sera complet. En effet, les bourgeons maxillaires
constituent le palais secondaire, la séparation entre les fosses nasales et la cavité buccale
permettant a la langue de trouver sa place dans la bouche (Vernel-Bonneau et al., 1999).
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Au bout de 3 moi s, |l a f ace nor paaitientaddive d Volleu s s er ¢
du palais et de la luette (Levaillant et al., 2013).

1.2.2. Formation des fentes

Au cours du développement de la face, des anomalies peuvent survenir entrainant des
malformations comme les fentes oro-faciales. Elle se créent a différents moments de
| 6embryogen se et ont des origines diff®rentes.

«Les fentes faciales r®sultent doéun d®faut dbéac:
plusieurs bourgeons faciaux. » (Collége hospitalo-universitaire francais de chirurgie maxillo-
faciale et stomatologie, 2010, p. 11) Leur formation a une localisation différente selon leur type.

Les fentes du palais primaire sont dues a une absence de mort cellulaire qui entraine un
« défaut de fusion entre les bourgeons maxillaire et nasal interne ». Cette fusion est mise en
péril par le volume des bourgeons, parfois insuffisant, ou par un liquide amniotique anormal
(Thibault, 2007, p. 8).

Les fentes du palais secondaire r ®sdeslbouggeons qu ant
maxillaires (Thibault, 2007). Cet t e fusi on peut °tre g°n®e par | a
ces bourgeons (Abadie, 2003).

1.2.3. Différents types de fentes

Ainsi, deux grands types de fentes se distinguent : les fentes du palais primaire et celles du
palais secondaire. Malgré une variation de la classification selon les auteurs, la CIM 11 classe
les différentes fentes oro-faciales sous la référence Clefts of lip, alveolus or palate dans la
section des anomalies développementales de la face, de la bouche ou des dents (ICD-118
Mortality and Morbidity Statistics, s. d.). Cette classification distingue donc les fentes labiales,
les fentes labio-alvéolaires et les fentes palatines (cf Annexe I1.).

Chagque fente est plus ou moins compléte, symétrique et peut étre uni ou bilatérale.

1.2.3.1. Fentes du palais primaire

Les fentes du palais primaire associent les fentes labiales simples et les fentes labio-
alvéolaires. Elles sont situées«en avant de | 6art »»(Paulgpsa2Dl8,tpi ne ant
37).

La fente labiale simple est une atteinte de la lévre supérieureetr ®s ul t e doéun d®f aut
partiel entre le bourgeon nasal interne et le maxillaire supérieur. Selon la localisation de cette
absence dbéaccol ement , |l a fente | abiale sera unil
bour geon n &ancdrnard la fenteru@latérale, la section de la lévre sépare le philtrum

ainsi que la lévre controlatérale de la musculature de la partie touchée. Concernant la fente

bilatérale, une partie médiane contenant le philtrum est séparée des parties latérales (Vernel-

Bonneau et al., 1999).

La fente labio-alvéolaire est une atteinte de la lévre supérieure ainsiquedel 6 os alBHe®ol ai r e
est |l a cons®quence dodéun d®faut de fusion total e
supérieur. Sur le méme principe que la fente labiale simple, selon la localisation de la fente,
elle sera unilatérale gauche ou droite ou bilatérale. La fente unilatérale suit la créte philtrale et
s®pare | e maxillaire dans | a continuit® au niveal
les deux cotés sur ce principe laissant un tubercule sous le nez (Vernel-Bonneau et al., 1999).
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1.2.3.2. Fentes du palais secondaire

Les fentes du palais secondaire sont constituées des fentes palatines. Ces fentes résultent
déun d®f aut de fusion des bourgeons maxillaires.

Elles sont divisées en 3 catégories : les fentes vélaires, les fentes vélo-palatines et la luette
bifide.

La fente vélaire atteint seulement le voile du palais. La fente vélo-palatine atteint le voile ainsi
que le palais dur. Elle est sagittale et médiane (Vernel-Bonneau et al., 1999). La luette bifide,
guant a elle, est une atteinte de la luette qui se divise de maniére médiane. Cependant, cette
atteinte nbda auc u(Galliani & azqgdez,’2@#). cl i ni que

La CIM 11 ne fait pas état de la fente sous-muqueuse, mais celle-ci est décrite par plusieurs

auteurs. Cette fente se situe au niveau du voile du palais qui a une apparence plus longue et

épaisse (Vernel-Bonneau et al., 1999). Lafentesoussmuqueuse r®sulte dbéune f
entre les bourgeons maxillaires. Seules les mugueuses vélaires sont accolées mais la soudure
osseuse et muscul ai re eng étéeréalisées Cetteefante pepteétret i e s n ¢
diagnostiquée grace a un examen clinique.Le si gne ddbéal erte prinmci pal
déperdition nasale. Elle sera confirmée, dans la majeure partie des cas, par une luette bifide

(Paulus & Laurent, 2003).

Enfin, les fentes totales labiopalatines sont caractérisées par une malformation du palais

primaire et du palais secondaire. Morphologiquement, on observe donc une anomalie de la

formation du nez, de la lévre supérieure, des alvéoles et du palais (College hospitalo-

universitaire francais de chirurgie maxillo-faciale et stomatologie, 2010). Son origine est un

défaut de fusion entre |16 u n lbwgeons nasaux internes ou les deux et les bourgeons

maxillaires supérieurs. Si elle est unilatérale, cette fente a pour conséquence de séparer la

face en deux parties, du nez jusqubau voile du p:
Si elle est bilatérale, la face est répartie en trois parties : une partie médiane composée du

philtrum labial, du prémaxillaire ainsi que du septum nasal et deux parties latérales maxillaires
(Vernel-Bonneau et al., 1999).

1.3. Syndromes associant une fente oro-faciale

La plupart des cas de fentes oro-faciales sont isolées (95%), mais il est possible de les
retrouver dans la symptomatologie de quelques syndromes (Vernel-Bonneau et al., 1999).

1.3.1. Syndrome de Pierre Robin

Le syndrome de Pierre Robin est une « malformation congénitale rare (syndrome du premier

arc) comportant une hypoplasie avec rétroposition du maxillaire inférieur (rétrognathie), une

fente palatine, une glossoptose, des troubles respiratoires (hypopnée : diminution anormale

de | 6amplitude et de | a fr®quence des mouvement
(Courrier et al., 2011, p. 271). La prévalence de ce syndrome est de 1 cas sur 8 500 (Cieutat,

2011). La langue ne descendant pas dans la cavité buccale, la glossoptose empéche la

fermeture du palais secondaire causant la fente palatine (Cieutat, 2011).

Selon | e stade de gravit® du syndrome, |l a ventil .
il est observé une hypertonie vagale et un reflux gastro-oesophagien plus ou moins important.

La défaillance de la succion et de la déglutition, en partie due a la micrognathie, selon le stade

de gravit®, entra" " ne des difficult®s (detna-l i ment a
Bonneau et al., 1999).
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1.3.2. Syndrome de délétion 22q11.2 (Syndrome de Di George)

Le syndrome de délétion 22g11.2 est une anomalie chromosomique qui se caractérise par des

mal formati ons palatines et <car di @miaretsal., 2005).s i gu ot
Les malformations palatines se traduisent par des insuffisances vélo-pharyngées, des fentes

palatines ou labio-palatines. Des hypocalcémies, un déficitimmunitaire ainsi que des difficultés
doapprenti ssage figurent plbapmialenceeds cesydmme ésmes pr i
de 1 cas pour 3 000 naissances environ (Centre de Référence Anomalies du Développement

et Syndromes Malformatifs Sud Montpellier, 2015).

1.3.3. Syndrome de Franceschetti (dysostose mandibulofaciale)

Le syndrome de Franceschetti est un ensemble de malformations héréditaires. Il se
caractérise par des fentes palpébrales obliques, un maxillaire inférieur et un os malaire

atrophi ®s, une mal formation de | 6oreirhd ene extern
endognathie, une macrostomie. Concernant la cavité buccale, ce syndrome entraine un palais
ogival, une fente palatine ainsi gudune i mpl ant

développement intellectuel est retrouvé. La prévalence de ce syndrome est dune personne
sur 50 000. Le risque de transmission du géne est d@n sur deux. Il est possible de détecter ce
syndrome en ant®natal gr ©ce " (Caumeret@.c20ld,pr268p hi e et

1.3.4. Syndrome de Van der Woude

Le syndrome de Van der Woude « associe une fente labio-palatine, une hypodontie des
incisives et des micro-fistules de la lévre inférieure » (Abadie, 2003, p. 6). Malgré une
variabilité importante du tableau clinique, les fistules sont majoritairement présentes. La
prévalence de ce syndrome est d6 uaas pour 60 000. La principale prise en charge de ce
syndrome sera la réparation de la fente labio-palatine (Lacombe, 2006).

1.3.5. Syndrome CHARGE

Le syndrome CHARGE est « un tableau malformatif complexe associant a divers degrés de

gravité et de fréguence, une cardiopathie congénitale, un colobome rétinien, une atrésie

choanale, un retard de développement et de croissance, un hypogénitalisme et des anomalies

des oreilles » (Abadie, 2003, p. 6). Les fentes labio-palatines peuv ent sbassocier
syndrome (Rousseau, 2008). La prévalence de ce syndrome est d 6 was pour 100 000.

1.4. Conséquences

Les fentes ont une répercussion sur la morphologie faciale mais aussi les fonctions oro-

faciales telles que la déglutition, la respiration ou la phonation. Cecis 6aj out e au retent
social et psychologique de la malformation (College hospitalo-universitaire frangais de

chirurgie maxillo-faciale et stomatologie, 2010).

141.Cons®quences anatomiques et fonctionnelles po
Une interruption des sangles musculaires des |
peuvent se rencontrer chez les enfants porteurs de fentes oro-faciales. Selon la fente, il existe

donc des cons®quences sur |l a respiration, |l a phc

dentaire (College hospitalo-universitaire francais de chirurgie maxillo-faciale et stomatologie,
2010). Les conséquences fonctionnelles sont moins importantes pour les enfants porteurs de
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fentes antérieures hormis une moins bonne dépression intrabuccale lors de la tétée (Abadie,
2003).

1.4.1.1. Conséquencessurléal i ment ati on

Les fentes du palais primaire peuvent avoir des conséquences sur la succion-déglutition du

nourrisson. La fente ne permet pas une fermeture hermétique de la cavité buccale du fait de

la fuite dbéair qubéelle entra’ ne. Le videlanbest ¢
prise alimentaire (Thibault, 2007).L 6 enf ant a des derléldtecuhe®s dpoat ei
par petites quantités. Le temps de la tétée est allongé. Le nourri ¢Hamada & 6 ®p ui s
Abdesslam, 2017).

Les fentes du palais secondaire peuvent égalementavoi r des cons®qguences su
du nourrisson. En effet, avant la chirurgie réparatrice, une béance est constatée entre les

cavités buccale et nasale. Ainsi, un reflux nasal sera fréquemment constaté (Hamada &

Abdesslam, 2017).

Cependan't |, l a pr®sence dbéune fent demetreem@placewms i t e g®
alimentation entérale. En effet, des solutions facilitatrices sont proposées par les
professionnels pour aider les parents lors de ce temps difficile. Pour éviter au maximum les

fausses rout es, il est pr®coni s® de placelr | d6enf
est ®gal ement conseil |l ® dBn8ufieadessostilssontlprepodéspor donn ®
pallier l es difficult®s de palatine précanisée.ou tompard e hor s
| 6®qui pe m®dicale, il est possible doutiliser de

molles avec un débit variable. Enfin, les parents peuvent faciliter manuellement la fermeture
de la bouche de leur bébé autour de la tétine (Cieutat, 2011).

Pour aider la succion du nouveau-né, | 6 al | ai t ement est .[Ereffetdei | | eur s
mamelon est plus souple que la tétine du biberon et ne nécessitepas dbéaspiration de
du bébé (Thibault, 2007). Abadie (2003)aj out e que | 6all aitement mate
place du lien mére-enf ant . Cependant , | 6al | ai tué poeirnlds e st g
m res dbéenfants poédaeumendat f egefadldoncéatplupart dus s o n
temps au biberon (Caputo, 2008).

1.4.1.2. Conséquences sur la respiration

Les fentes oro-faciales peuvent également avoir des conséquences sur la respiration du

nouveau-né, exclusivement nasale. En effet, le maxillaire peut se plaquer contre la narine et

| 6obslta ureespiration sera donc eXxc lgieparatwicaeEnt bucc
cas de fente |l abiopalatine bilat ®r al e (Thibaelt, | a mb e |l
2007). Cependant, en cas de fente labiale, il ndest pas relev® de c
ventilation du nouveau-né (Abadie, 2003).

1.4.1.3. Conséquences sur le langage

9 Articulation

Au 20e siecle, Victor Veau souleve déja la problématique des troubles du langage résultant
déune fente. Dans |l e cas des fentes davresRmiteur es,
altéré, les articulations labiales pourront étre difficiles (Talandier et al., 2003a). Concernant les
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fentes du palais secondaire, les difficultés se situent sur les consonnes antérieures ainsi que,
parfois, une postériorisation des occlusives {K} {G} (Talandier et al., 2003b).

1 Voix

Concernant les fentes postérieures, deux types de troubles peuvent étre rencontrés : les bruits
surajoutés et la déficience vocale. Les bruits surajoutés sont caractérisés par un souffle nasal,
un nasonnement, un ronflement nasal. La déficience vocale sera causée par une insuffisance
fonctionnelle du voile du palais. Ce dysfonctionnement pourra entrainer coups de glotte ou
souffle raugque (Talandier et al., 2003a). Des troubles de la phonation tels que la rhinolalie
ouverte sontpossibles™ cause de | 0i rplaymye®@resemecchez de®dnfants
porteurs de fente du palais secondaire qui ont été opérés (Gbaguidi et al., 2003).

9 Parole/ Langage

La parole et l e Ilangage de | 6enfant se mettent
chirurgical relativement préco c e . I ndest pas retrouv® de re
cons®quence ddacialee(Talaraiertetal., 2003b).

1414.Cons®quences sur | 6audition

En cas de fente labiopalatine, les muscles du voile du palais ne sont pas insérés de maniéere
correcte. Le bon fonctionnement de | a trompe dOE
pressions autour du tympan, ' a purification de [16&huwmidcisfpii ¢ @t

seront mis a mal (Deloffre & Le Guerch, 2011). Les risques pour les enfants avec fente sont

de d®velopper plus de rhinopharyngites et dobéotit
maladies peut endommager | 6oreill e moyenne ~ caument de | &F
(Vernel-Bonneau et al.,, 1999). La pose do6éa®rateurs transtympani (
solution pour diminuer ces risques (Laraufie, 2015).

1.4.1.5. Conséquences sur la dentition

La pr®sence doébune fente, particuli rement pour |
d e | 0 &n dffat,ret maxillaire ne se développe pas de maniére harmonieuse et entraine

une réorganisation de la dentiton. En  pr emi er | i étne touchédetRemeindr unp e u t
aspectirrégulier de la dent. Ensuite, les dents peuvent pousser de fagcon anormale notamment

au niveau du degr® de rotation, de | 6inclinaiso
maxillaire opposé. Il est possible de retrouver une agénésie (dent absente) ou une dent
surnum®r air e. Ai nsi, | 6har moni e (Hdraog, POAd1g.rLesad e de

anomalies fonctionnelles auront également des conséquences sur le bon développement de
la dentition (Sébille & Ferri, 2003). En effet, la respiration buccale, pouvant étre la
cons®quence dHdaciale enfragne une maovaise stimulation de la croissance du
maxillaire (Francois, 2015). De plus, en cas de troubles de la déglutition, la pulsion de la langue
sur | 6arcade dentaire pourr ass@rgmldévaioppetentavoi r des

1.4.1.6. Conséquences sur le développement sensori-moteur

LlLabouche est |l e |ieu de | 6i nt ®gtmatricesd aes difféeeatesi nf or me
op®rations subies par | 6enfant porteur de fente
zonebuccalequ d6un enfant dont | a blLesumoyers dencompsnisatigna s mo d |

mis en place vont perturber sa représentation du corps. Un léger retard dans le développement
sensori-moteur peut étre présent chez ces enfants ce qui entraine des difficultés pour
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« intégrer et articuler les différents espaces entre eux » (Monnier et al., 2013) et un retard dans
la coordination spatiale du geste. Ces difficultés pourraient avoir des répercussions sur les
apprentissages scolaires, langagiers et les activités de la vie quotidienne (Monnier et al.,
2013).

1.4.2. Conséquences psychologiques

1.4.2.1. Conséquences psychologiques pour les parents

Les parents d®crivent wun choc |l ors de | dannonce
mal gr® | e fait quéils aient |l e temps de se pr ®p.
devoir accepter cette différence. L e s techniques r phicetellese gue d 6 ®c h a
| 6®chographi e 3D, per mettent une vision de | den
primaire esttellequé el | € dear mai ssance de | 6enfant. Les par
la représentation de leur futur nourrisson méme sicelui-ci ne s er arépeatattehddenf ant
dés le début de la grossesse. Le diagnostic anténatal apparait donc comme la meilleure

solution pour les parents quand il est possible.En ef f et , |l orsque | e diagno
avant | a nai ssance, l e choc pour | es psadiffeuitdss e st
débaccepth®b®nsdnt ddéautant plus i mportahdses que
parents subissent également le poids du regard des autres (Thibault, 2007). Au-dela de la

di fficult® dbéaccepter |, pattisuferemeant pcsent enrcasuld ferde, e st h ¢

du palais primaire, les parents ne se sentent pas compétents face aux difficultés fonctionnelles

gue cette fente va entrainer chez leur enfant. En effet, en cas de fente du palais secondaire,

les parents auront des difficultés| or s de | 6ali mentati on (Attaglie,l eur e
2003).

1.4.2.2. Conséquences psychologiques pour les enfants

L 6 a ¢ c e ppardes paments, du trouble de leur enfant, peut entrainer des répercussions sur

ce dernier. En effet, particuli rement dans | e cas de
| 6enf ant disetpartapporsa cell@edbesaut res enfants. Léattachem
donc plus difficile (Abadie, 2003). Or, un attachement de qualité est essentiel au bon

d®vel oppement de | 6enf ant (€areno’et ab,2008).tTeeb ot I& t ® ®mo
regard des autres est une difficulté pour un enfant porteur de fente oro-faciale visible,

not amment ° un ©ge 0% |l es autr es nelesfqeestionsquea 6ont p
l es adultes ndoseraient pas aborder. R®f | exi ons
enfant porteur de fente. Devoir les supporter peut étre cause de souffrance. Les opérations
chirurgicales am®I i or e n tnfahtdCemendan® tertaine d 6 d it ve sage
peuvent avoir besoin de temps pour ne plus ressentir le mal-étre lié a la fente. En effet, il leur

faudra du temps pour fair e(Péraste,@0803).i | dbébun visage

1.5. Prise en soin

1.5.1. Diagnostic

Le diagnostic des fentes est précoce dans une grande majorité des cas car il est possible de
d®cel er |l eur pr ®sence «buddnwis degrodsedse.dl bevaglusaiffitiée e du 5
de diagnostiquer une fente palatine isolée (Thibault, 2007). Une f oi s | 6anomal i e
décelée, il faut la décrire. Il sera nécessaire de vérifier si la fente labiale est isolée ou si on
retrouve une fente maxillaire ou palatine. Une étude analytique est ainsi réalisée grace aux

Zoé Frange |[M®moi r e de FfIIFOMERG @M 2020¢e s 23
Licence CC BY-NC-ND 3.0



différentes coupes (sagittale, coronale « nez-bouche », axiale maxillaire et mandibulaire et

sagittale « bouche ouverte »). Grace a une fonctionnalité récente, il est possible de visualiser

l e fitus de mani r e pilasendp esdétigus ee Ip fente et gar ®v o i
reconstruct i on HDIlué» (kevaillhneet ain @@L8). ¢

Le temps diagnostic sera différent selon le type de fente. Les fentes antérieures (labiales,
labio-maxillaires, labio-maxillo-palatines) sont souvent diagnostiguées en anténatal. Ce

diagnostic implique «xune | RM fitale c¢c®r ®bral e, une ®chogr s
bonne analyse de la morphologie faciale notamment des oreilles, des orbites, de la distance

intercanthale, de | a pyramide nasale et»@nfin | &
5) afin de détecter d6 a u téventsellesanomal i es ou | a pr®sence dobéun

fentes postérieures, le diagnostic est moins évident en anténatal (Abadie, 2003).

1.5.2. Traitements : opérations chirurgicales

1 néby a pas de consensus sur | 60ge, l es technig
réalisation. Selon Thibault (2007), la priorité de la reconstruction de la fente est anatomique.
Concernant |l e voile du palai s, |l a recongntructi on
Elle ajoute que la chéiloplastie est réalisée avant la véloplastie. De plus, dans les premiers
jours de |l a vie de | 6enfant nN® avec une fente, i

prothése palatine (Monnier et al., 2013).

1.5.2.1. Chéiloplastie

La premiére opération chirurgicale est la chéiloplastie.Elle« d ® s i gne | Oquicdngstevent i or
a fermer chirurgicalement la fente labiale ou labiomaxillaire et le palais primaire » (Vernel-
Bonneau et al., 1999, p. 35). Cette opération peut se réaliser entre les 10 jours et les 3 mois

de | 6enfant. Pl us | précocenment,vkisla dicatnsatiensera de Boarlei s ® e

gualit®. Léintervention est courte (moi ns de K
| 6hospitalisation (24 heures). Pour |l es fentes |
poser une plague palatneenr ®s i n e . Pour maintenir |l es fils ch

bébé doit garder des manchettes |6 e mp ° cdb porier ses mains a la bouche. Le chirurgien

retire, la semaine suivante, les premiers points puis juge du retrait des suivants et des

manchett es | or s -<ddusiuitérieure @réce a cette intervention, la mise en place du

| angage est facilit®e ainsi gudbune meill eure al
succion. De plus, les parents pourront poser un autre regard sur leur enfant, il sera moins

différent des autres. La peur du r egar d edaesociété semataténueea ges et d
parents doivent effectuer quotidiennement des massages de la lévre réparée 2 mois aprés

| 6 0p ®r ace ducant 4 entis. Cela permet une meilleure cicatrisation et une meilleure
acceptation de I@nfant par ses parents. En effet, « avec patience et tendresse, ils {les parents}

participent a leur maniére a la réparation de celle-ci {la Iévre}, afin que le chirurgien ne soit pas

le seul détenteur de ce « pouvoir », tel le « magicien » de la seconde naissance » (Thibault,

2007, p. 36).

1.5.2.2. Véloplastie

La v®l oplastie permet une fermeture du voile du
permis grace a cette opération. Cette chirurgie pourra étre réalisée entre 3 et 18 mois. Il est

possible de la réaliser en méme temps que la chéiloplastie si une fente labiale est associée.

Dans ce cas, la fermeture se réalise aux alentours de 6 mois (Thibault, 2007).
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La palatoplastie, qui est la fermeture du palais osseux pourra étre réalisée par la suite. La
fente palatine ne pourra °tre referm®e que si I
(Thibault, 2007).

1.5.2.3. Urano-staphylorraphie

L 6 u r-sdaphglorraphie consiste en une fermeture du voile et du palais au cours de la méme
op®ration. Ell e sera r®alis®e entre 7 et el0 moi s
générale et une seule cicatrisation. Cela réduit aussi le risque de fistule postérieure. Grace a

cette chirurgie, les organes nécessaires a la phonation seront bien placés et reconstruits avant

| 6appar it i oRourdaufamillea nng aegle opération entraine par ailleurs moins de

stress et permet de passer plus rapidement a la prochaine étape de la reconstruction, de se

projeter (Thibault, 2007).

1.5.2.4. Chirurgie esthétique

Il est possible de réaliser une chéiloplastie secondaire avant la 6eann®e de Ledenfan
chirurgien peut éventuellement proposer une rhinoplastie secondaire a la fin de la croissance

de | 6&€rf amtoi X reste facultatif et d®penCkttedes solL
seconde opération va permettre une meilleure ventilation nasale et un aspect esthétique plus

harmonieux. En effet, il peut étre observé une déviation de la cloison nasale ou une columelle

plus courte selon le type de fente (Thibault, 2007).

1.5.3. Prise en charge pluridisciplinaire
Ces traitements seront présentés et réalisés par les différents acteurs de la prise en charge
tout au Il ong du parcours de | d6enfant porteur de

1.5.3.1. Maternité

Le personnel de lamater ni t ® qui accuei bleaue hubneonde a nriréld or s d e
i mportant dbéaccompagnement p ast edha wtlantCepg!| uasc ciompa
les parents découvrent la malformation a la naissance. Conseils et explications techniques

sontnécessar es. Le plus i mportant pour |l es profession
pour pouvoir répondre a leurs questions et les rassurer. Pour toutes ces raisons, la
consultation n®onatale est essentielle. Bl | e pe

suite de la prise en charge de leur enfant, les différents professionnels a rencontrer et le
calendrier opératoire (Cieutat, 2011).

Malgré une équipe pluridisciplinaire a la maternité qui apporte des techniques de soins que
les parents pourront mettre en place de maniere rapide et efficace (Caniven & Leduc, 2009a),

ils seront peu orientés a la suite de leur prise en charge dans cet établiss e me n t . Léorient
principale se fera vers la Protection Maternelle et Infantile mais les parents notent un manque

déinformations <concernant | 6exi stence dbébassoci a
domicile (Chané, 2015). Les parents déenfants p agrutée U rss d

souhaiteraient étre mieux accompagnés par les professionnels. lls sont demandeurs de
connai ssances et doi nf or m®rbgin&meyff,2012). cette mal for

1.5.3.2. Chirurgien

Le chirurgien a un r'le pr®pond®rant dans | a pri
fente,Au-del ™ du fait qubdil r ®adeirépaerll @es fo@mrad ,i oinls ex
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premiers interlocuteurs des parents. En effet, une consultation anténatale (si la fente est

d®t ect ®e) permettra au professionnel déi nformer
grace a des photographies ddant s op®r ®s et dbéexpl i @Paukis, | es d
2003). Dans un second temps, le chirurgien intervient suite a la consultation de la maternité et

peut reprendre les informations que les parents, inquiets, souhaitent entendre de nouveau
(Vernel-Bonneau et al., 1999).

5.3.3. Orthophoniste

orthophoniste aura pour sa part un rtle dobacoc
nseils et de pr®vention. Entre Il es 1 et 5 ans
enfant ddéacqu®r i rUnsuvede maniéra espacée maissuw e long terme .
ermettra ensuite de sob6assur eonseitb@rodigaés dinsimuee mi s e
des progr s | angadlgtravailgdu shdfle $ éeaf amtdi qu® aux par
pourront réaliser a travers des jeux avec leur enfant. Il pourra également étre nécessaire de

mettre enplaceune pr i se e n owmpgeencagvélopdaengéetéientuelle (Talandier

et al., 2003b). L6incomp®tence v®l opharg®fy®et cddoesbosado
voile du palais et la paroi postérieure du pharynx » (De Buys Roessingh et al., 2017, p. 400).

En parall | e, | orthophoni ste sur v(dernelHBameau | 6 or al
et al., 1999). Des adaptations sur les temps de repas pour faciliter la prise alimentaire peuvent

également étre proposées par ce professionnel.

o O

(@)

1.
L
c
I
p

1.5.3.4. Orthodontiste

Dans | e cas déune fente palatine, | 6enfant renco
sa vie pour |l a r®alisation dbéune plaque palati
alimentaire ainsi qgudun d®vel op p(Pamesn2003)pCeties h ar mc
plaque souple placée au palais devra étre portée en permanence par le nourrisson et nettoyée

aprés chaque repas.

D s 6 moi s, i sera conseill ® doeffectuer des <co
contréle tous les 18 mois est préconisé. Cependant, la majorité des enfants porteurs de fente
devront bénéficierd 6un trai tement orthodontique. La plupar

appareillages orthodontiques fixes. Il est demandé au patient une bonne coopération lors du
traitement. Une greffe osseuse alvéolaire sera proposée entre 9 et 10 ans en cas de fente
alvéolaire permettant de souder les différentes parties du maxillaire. De plus, pour permettre

une dent de se d®velopper, l a pr®semmaslede | 60
cas de d®formations i mportant e s tiste etnle chiuirgienl abor at
permettra une r®habilitation de | a denture de | 0
et suivie doédune prise en chatbams (HemzaglR@ihont i que se

1.5.3.5. Pédiatre

Lors de | 6laan nnoanlcfeo rdneat i o n, |l e lien © c¢cr ®er entre
difficile. Le réle du pédiatre consiste en premier lieu a accompagner les parents dans la mise
enplacedecelien.Ensui te, il faudra qudiel | pre@Gdddatsau mi e L
aménagements que pourront engendrer les différentes fentes. Enfin, il sera en mesure

do®l aborer un projet th®rapeutiqgue adapt® ~ | 6en

compétents (Abadie, 2003).
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1.5.3.6. Professionnels de la petite enfance

Les professionnels de la petite enfance sont non seulement les professionnels de santé
comme les infirmiers puériculteurs ou les auxiliaires de puéricultures mais également les
assistants maternels et les éducateurs de jeunes enfants.

lIs peuvent étre en contact avec des enfants porteurs de fentes, notamment dans les
maternités ou il est possible de retrouver des puéricultrices ainsi que des auxiliaires de
puériculture. Leur présence aupres des enfants et des parents permettra de les soutenir, de
les guider et de les informer (Cieutat, 2011).

Genoud (2003, p. 9) précise que « les professionnels de santé, par leur présence réguliére

aupr s de ces enfants, ont un r®le important doa
afin de permettre aux parents de reconnaitre leur enfant dans sa différence, dans sa singularité

et a lui trouver une valeur particuliere derriére le handicap ».

Au vu des différents ages auxquels sont pratiquées les chirurgies réparatrices de la levre et

du palais, les professionnels de la petite enfance seront en contact avec des enfants porteurs

de fentes oro-faciales qui auront toujours des conséquences directes sur leur développement.

En effet, selon le site du Service-Public.fr, les enfants peuvent étre admis en créche entre 2

mois et 3 ans (Accueil en créche, s. d.). Quant aux assistantes maternelles, elles accueillent

des enfants agés de moins de 6 ans (Assistante maternelle, s. d.), ce qui est également le cas

des professionnels de halte-garderie(Ac cuei | d6éun e n fgardetie,dd)rEgfinune hal
entre 2 et 6 ans, l es enfants pe (fAcaeqilten jdrdinr e ac ct
doenfsad)t s

2. Les différents modes de garde de la petite enfance : accueil et prise en
charge

21.l mportance doébun mode de garde ext®rieur ° | a f
Les enfant s, selon | eur ©ge, o nt ieursdiewpselenslesb i | i t ®
besoins et disponibilit®s des parents. Léaccueil

de 1945 (Biava & Desanlis, 2004).

Ces lieux sont essentiels aux parents. En effet, plus de 80% des parents recherchent un mode

de garde pour leur enfant (Guédeney et al., 2004). En dehors du choix des parents, en cas

d 6 e nv i r ofammlial dédanotable, une garde extérieure peut favoriser la sécurité du jeune

enfant re't di®vaeildoep per des strat®gies dbébadaptatior
sociales favorisant son développement précoce (Guédeney et al., 2004).

211.Les di ff®rents modes dbéaccuei l

Pour diff®rentes raisons, | es parents peuvent av
Il est ainsi possible de confier son enfant a une assistante maternelle agréée qui aura la
responsabilité du bien-°t r e et de | a c¢o®du waretpérsorme fdrmée,lgbienf ant
accorde du temps © |l denfant concernant | e d®velc
son alimentation. Le Relais Assistante Maternelle (RAM) centralise les échanges, les
rencontres entres parents et assistantes maternelles. Concernant les accueils collectifs, les
parents peuvent choisir la créche parentale qui est une mini creche collective gérée par une
association de parents. Léaccuei l est assur® par
1 a 2 jours par semaine. La creche familiale, quant a elle, est formée par un réseau
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ddbassi stantes maternell es. Ell e peutEn°ce que r att e

concerne la créche collective, 50% du personnel est qualifié, c-a-dire tque les
professionnelusn ddiispplotsneentd ddadbu xi | i ai re de pu®ri cul
enfants ou doéoun QP tpyeptei tdee esntfrauncctales enfansele Znet | 0 a

mois et demi a 3 ans. Enfin, la halte-garderie vise des parents ayant un besoin de gardes
occasionnelles dont les enfants ont entre 3 mois et 6 ans. Elle a une fonction de socialisation,

do®veil et ddoai de -énfant. e ulBpacatei bncpacenhe | 6as:
plusieurs formules (Biava & Desanlis, 2004).

Guédeney et al. (2004) précisent que, selon une enquéte CREDOC de 1999, la créche est le

mode dbéaccpebfitabpleus | 6enfant selon | es parent
de 1 a2 ans,lacréche estle plussouventl e premier choix. Pour | es en
creche est citte comme moyen de garde le plus satisfaisant. 21% des enfants sont confiés a

un ®tabli ssement doac¢CGouteiktlal.,2086).j eunes enfant s

Sel on | 6enqu°te CREDOC de 19 9(2004), ednfeervs@eenfgntear Gu ®d ¢
une assistante maternell e est l e mode dbéaccuei l
parents. 38% des enfants sont confiés a titre principal a une assist ant e maternel | e.

mode de garde privilégié pour les enfants les plus jeunes (Croutte et al., 2016).

2.1.1.1. Les créches

Les créches ont pour objectifs principauxded®v el opper | 6aut ofawnserea de | 6e
socialisation (Centre Européen de Formation, 2019).

Les creches ne fonctionnent que grace a une autorisation fournie par le président du Conseil

Départemental. Cette autorisation précise | e fonctionnement de | 6 ®t
professionnels pouvant °tre recrut®s, | 60©ge et |
gue | es modal it ®s dobac csiFamilales estda phaipals soercedi® Al | oc a

financement de ces structures (Ruffiot et al., 2012). Les creches peuvent étre gérées par

différentes entités telles que les communes, les communautés de communes, les syndicats
intercommunaux, lescentres communaux dbéaction social e, l es a
centres socCci aux, | es htpitaux, | es comit®s doben
(Centre Européen de Formation, 2019).

Les professionnels présents dans les créches sont, pour la plupart des éducateurs de jeunes

enfants, des auxiliaires de puériculture et des titulaires du CAP accompagnement éducatif

pette enfance. Des pu®ricultrices et des infirmi r
employées dans un tiers des structures. Des personnes sans qualification représentent une

faible proportion des professionnels recrutés (Albérola & Jauneau, 2012).

Les ®ducateurs de jeunes elnmieand &GEtsatntd & ® d wd aati er ver:
enfants. Suite & un concours accessible grace au baccalauréat, au CAP accompagnement

®ducatif petite enfance, au dipltme doausxiliair
suivent 3 ans de formation dans un établissement spécialisé ainsi que 15 mois de stage. Leurs
rtles au sein de |l a cr che sont | é6®ducation de |
travers |l e projet ®ducatif de | 6enfant et | a
I

puéricultures ont ti tul aires doéun dipl*me doéEtat auxil:i

ils suivent 1 an de formation en présentiel ou a distance ainsi que 24 semaines de stage. Ces

professionnels travaillent sous |ielteurelsupsodies abi | it
dans | a structure sont | 6accuei |, | 6i nf ormati on
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ai nsi gue | a r®alisation de soiesditulateddy GAP ne n ®:
accompagnement éducatif petite enfance peuvent étre les assistantes maternelles ou les
auxiliaires de créche. lls obtiennent ce certificat en présentiel ou par correspondance et

r®al i sent des stages. I'l's interviennent aupr s d
déhygi ne maigsalpeametnitci"pdnitau® onomi sation et 7 | 6¢
son développement intellectuel et affectif. En f i n |l es pu®ricultrices son
doEtat de pu®riculture. Elles prodiguentnts.l es so

Elles encadrent et forment les équipes (Centre Européen de Formation, 2019).

2.1.1.2. Les assistantes maternelles

L e t er sigantd rdademelle pour définir ce métier apparait suite au statut de la loi de mai
1977, aux décrets de mars 1978 et a la circulaire de décembre 1979. Il est nécessaire
d 6 a ¢ qum @&gréiment pour exercer cette profession, qui est accordé pour 5 ans. La formation
ddassistante mater nel | eaccpnepagmment éldcaticpeti®ecefanceau CAP
Celle-ci est réglementée par la loi de juin 2005 (Dupraz, 2016). Elle est obligatoire et comporte
120 heures dbébenseignement. La moiti® de cette fo
maternelle aura accueilli son premier enfant (dans les deux ans). Aucun stage aupres de
jeunes enfants n 6 e s t n®cessai rPatiere @@LH, opn 122, das fermation des
assistantes maternelles « ne peut pas étre considérée comme une véritable formation
professionnelle qui, seule, permettrait aux personnes de clarifier progressivement leur role et

déacqu®rir |l es r®f ®rences essentielles llastnsi gu
préconisé des modifications de leur formation, notamment une évaluation a la fin du cursus,

| 6aj out adienssit agguebsune formation initiale plus | on
Léassistante maternelle peut accueillir au maxim
de 3 ans (Dupraz,2016). Tr oi s types dbéaccueil -peamancmte)tala®°tre pr

journée (entre 7 et 20 heures), en dehors des horaires scolaires ou en horaires particuliers
(jours et/ou nuits) (Biava & Desanlis, 2004).

Les missions d e assistante maternelle consistent a « garantir et assurer le développement
physique, intellectuel et affectif des mineurs » (Biava & Desanlis, 2004, p. 32). Il lui est

n®cessaire déawoit® uoonr®eat densi qudbdun | ieu dbac
sécurité¢ ethien°t re aux enfants accueillis. ¢ atre assi :
SOoi un (l e plus souvent plusieurs) tr s spi,,une en

et veiller sur lui, veiller & son éveil et a son bon développement » (Bosse-Platiere, 2014, p.

117). La difficulté de ce travail est le mélange entre la vie privée et la vie professionnelle. Il est

nécessaire de délimiter ces deux espaces. Le m®t i er dbassistante mat e
exercer ses compétences maternelles avec des enfants qui ne sont pas les siens (Thévenot

et al., 2005).

212l mpact du mode de garde sur | e d®vel oppement

« Dans ce monde ou les situations précaires se multiplient, ou les familles éclatent, ou les
enfants ont de plus en plus souvent besoin de repéres et les parents de soutien, les structures
peuvent jouer un r'!le doédaide dcd,a palreamna@arlaged,de

de | 6enfant, ° | a | ut t»¢Biaa&Déesands, 200, pvdB)ol ence 7~ | 6 @R
Il peut étre difficile pour un parent de confier son enfant a des personnes étrangeres au cadre
familial. Il a cependant été démontré dans di ff ®r entes ®tudes que | 6e
aussi bien lorsqudil est confi ® aux diff®ents p
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(2007)montrent que tous | es types nstdadg seaetrdueme nt S

dans |l es m°mes proportions que | 6enfant soit gar
et Tereno (2016), l e degr® de s®curit® dbéattachement des
cel ui des enfants du j arrdogés padldsautelrasrestimentquedas par en
garde dobéenfants en c¢cr che &est plus favorabl e
mai son. La majorit® des parents estiment que | eu
donc satisfaits de ce mode de garde. En effet, ils notent une évolution positive du
développement de leur enfant. Les parents expriment la confiance qu di | s portent
professionnels responsablesde leurse nf ant s dans |l es cr ches. Cepen:
aucune différence significati ve de | 6i nfl uence du mode de gard
d®vel oppement de | 6enfant.

Lébassi stante maternell e aura ®gal ement une ©plac
| 6enfant et son ®volution. EIIl e j odulaiconfrentleir| e i mp

enfant. Le passage a un autre mode de garde que celui des parents, notamment avec
| 6assistante materneddexp ®@reirmeent er lubne nfanvtel¢c en

nouvelle fa-on de faire, de sdédeclpemoderson ddbe
|l a s®parati on ddRBrandibas, 2004sp. 108 .rCette téparation est bénéfique

pou r l es parent s, dans | eur ®volution avec | eur
conna’tr e, partager | dautorit® sur | eur enfant
avant | 6entr®e ~ | 6®col e de | 6enfant.

22.Accueil doéun enfant diff ®rent

L 6 &s & un mode de garde extérieur a la famille est donc bénéfique pour les familles. La
guestion se pose alors de | bdaccueil déun enf an
notamment des enfants qui présentent un handicap.

2.2.1. Enjeu de santé publique

Se | amiclelL6114-1-1.delaloin®2005-102 du 11 f®vrier 2005 pour |
des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (LOI n° 2005-102

du 11 f®vrier 2005 pour |césRlgmaitidipatien edle gtoyahmei t s et
des personnes handicapées, 2005) : « La personne handicapée a droit a la compensation des
cons®quences de son handicap quels que soient |

©ge ou son mode de vie. Cette compensation consi
de | 6actwaweipletde e enfance, de |l a scolarit®, de
| 6i nsertion professionnelle, des am®nagements du
au plein exercice de sa citoyennet® et de sa cafg
| 6am®nagement de | 6offre de service, permettant
handi cap®e de b®n®f i ci ewAins, eaccueifirmup £nfanlt édnandic&pp,i t { é}
di ff®rent, est un droit pour | éenfdprptl|l dnnsuegued

petite enfance.

agtre porteur dbébune fente nbest pas un handicap
présentent des difficultés de développement dans les premiers mois de leur vie, notamment

au niveau de | 6al irmmisetamdl iLeolgiincieypar cet acoueilrdes erffants
présentant un handicap, a ne rejeter aucun enfant, quelle que soit sa particularité. Un enfant
porteur de fente, au m°me titre qudun enfant pr ®:

présentantun handi cap a donc sa place dans des struct
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2.2.2. Accueil possible avec des adaptations

La | oi accorde donc une place aux enfants
vérifier que la réalité du terrain permette un accueil adapté. Tissier et al. (2017) montrent au
travers de cas particuliers que les créches ont les moyens d d@ccueillir des enfants avec des
difficultés de développement. Cet accueil doit se construire avec les parents pour permettre a
travers une guidance, si les parents en émettent le besoin, de les accompagner avec leur
enfant. lls peuvent accompagner | 6 e npoua h & a ¢ qu i s imarche et dudamgade et a
améliorer la prise de ses repas. Progressivement, les enfants acquiérent une autonomie. lls
peuvent aller vers leurs pairs ce qui leur permet une socialisation rapide. Les professionnels
sbadaptent donc © chaque enfant e atempréabsanades
accueils individualisés au sein de la collectivité.

Concernant la prise en charge des enfants présentant un handicap par les assistantes
maternelles, Barbaud et Rabiller (2017) montrent, " travers | 6 ®t u dae

di

d

ff®r

e C i

n®cessit® pour ces professionnels de sbéadapter

moteurs, visuels ou cognitifs. En effet, les temps de repas, de change et la relation vécue avec
|l 6enfant sont diff®rents et depoddessibreal.tCetadceuil
est néanmoins possible et permet aux autres enfants présents une ouverture sur le handicap
et la différence.

Léaccueil déun enfant porteur de handicap
permet de découvrir un autre cadre que le cadre familial ou celui de rééducation. Il pourra
explorer, jouer et créer de nouvelles interactions et relations. La situation de handicap ne
favorisant pas la séparation parent/enfant, cet accueil extérieur peut y contribuer. Il permettra

ad

apta

reste

enfin ° | 6enfant doéavoir un regard diff ®rent
per me
prend une place dbéautant pl uécessitengus detsaimstetede dans |
comp®t ences qgubébun enfant dont | e d®vel oppement e

sera ®gal ement b®&n®f i gque pour |l es parents

temps de répit (Roux-Levrat, 2006).

223.Di fficult®s rencontr ®es par | es parents
enfant

Avoir un enfant porteur de handicap figure parmi les difficultés que rencontrent les parents
pour trouver un | ieu dobéaccuei l not amment
parti el oprésahtane uné rmatadieschronique (Guédeney et al., 2004).

De plus, | 6accueil déun enfant pr ®sentant

comme | es c¢cr ches ou avec |l es assistantes

Si aucun projet en faveur de | 6int®gration
se réalisera au cas par cas, selon les moyens de chaque professionnel et de chaque structure.
Les professionnels justifient cette intégration difficile par un manque de moyens, de formations
ou d o e x p(Raisaneenet al., 2006). De plus, certains professionnels expriment leurs
difficultés a accueillir un enfant différent du fait des sentiments que cela leur fait éprouver, du
renvoi a leurs propres expériences. lls expriment également un manque de temps. Par ailleurs,
les difficultés que peuvent rencontrer les parents du fait du handicap de leur enfant mettent a

de

pour

c

un
ma
de

aus ¢

han
tern
ce:

mal les professionnels. En pl us de | 6enfant, | es professionne

des parents pour permettre le meilleur accueil possible a leur enfant (Roux-Levrat, 2006).
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Problématique et hypothése

1. Problématique

Dans un premier t emps, nous avons-fagaes) ftedr® | 0apr
conséquences et leur prise en charge. Ainsi, nous relevons que les fentes oro-faciales

i mpactent | 6ali menthdoaohnhjclhatrieespiettl anvoi x de:
mal f or mati on. EIll es peuvent ®gal ement avoir des
gue le développement sensori-moteur des enfants. En dernier lieu, nous notons des

conséquences psychol o gi ques chez | es parents -t&tialelLdenf ant
prise en charge de | denfant est pluridisciplina
| 6enfant port-€aci dke f kb ®b&@diopagnement a th dnaternité pour

préparer | darriv®e de |l eur enfant. Par |l a suite,
prise en charge gr ©ce aux r®parations quodoil prop
intervient pour accompagner la famille et proposer une rééducaton ~ | 6enf ant porteu
Les professionnels de la petite enfance ont également un réle a jouer notamment dans

|l 6accompagnement qudéils pourront apporter aux pa
Dans un second temps, nous avons pr®sent® | 6i mportlance do
famille pour favoriser ,bend®vqueppementi fd®rkaesf
|l a petite enfance. Nous avons expos® | 6enj eu (
professionnels en insistant sur les difficultés rencontréesparlespar ent s dobéenfants pc
handicap pour trouver un IEn effat, mdlgréuneiockgion poprour | e

les enfants porteurs de handicap portée par les textes de loi, nous retrouvons tout de méme
des réticences de la part des professionnels de la petite enfance a accueillir ces enfants. Les
professionnels justifiant une intégration difficile par un manque de moyens, de formations ou
déoexp®rience.

Comme nous | davons pr®sent ®, a c c-fa@ale hdcdssitedesn e nf an
adaptations du fait de sa malformation.Pour permettre ~° | 6enfant de DbRE
adéquates, il est nécessaire de maitriser les notions relatives aux fentes oro-faciales. Ainsi, la

connai ssance des coinesl®fgnteesurtedon cudenemant de | de

nécessaire pour les professionnels qui gravitent autour de lui. Ce développement nous améne
a nous demander si la formation des professionnels de la petite enfance leur permet de faire
b®n®f i cier | 6enf amtatiorsnécessaire$.ami | | e des ada

La formation des professionnels de la petite enfance sur les fentes oro-faciales est réduite.

Malgré une sensibilisation au handicap dans les formations initiales des professionnels

(Chané, 2015), les référentiels de formation des différentes professions ne semblent pas
pr®voir dbéapport de connai ss anc efacialesulRéférestielnt c on
auxiliaires de puériculture.pdf, s.d.)(Référentiel du Certificat Petite Enfance.pdf,

s. d.)(Référentiel Educateur de Jeunes Enfants.pdf, s.d.)(Référentiel PMI assistantes
maternelles.pdf, s. d.)(Référentiel Puericultrices.pdf, s. d.). Une formation complémentaire de

3 jours nommée « Accompagnement et soins infirmiers dans la prise en charge des fentes
labio-palatines de la période anténatale a la fin de la croissance » est proposée. Elle est

destinée a tous les professionnels de santé diplémés et est assurée par la formation continue

de 1 6Universit® de Strasbourg dans Fentesdabidr e du
palatnese. Cependant, | e co%t de 100 7dhaitargseformerr ei ner
(Meyer, 2020).
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La qualit® du suivi et de | 6accompdagialeepardest de |
professionnels néemp®°che pas cneusnidseronui emasl d'e Iséea
a cette malformation. Béal (2017) évoque des professionnels dépassés, notamment par la

détresse des familles. Elle mentionne également une formation insuffisante voire inexistante

pour la prise en charge de ces enfants aux différents moments de leur suivi. La présence de

cette malformation engendre des difficultés chez les professionnels a affronter le traumatisme

de la famille. lls peuvent é&tre malal 6 ai se f ace ° |nalfotmatiors(Chargds e o u
2015).

En maternité, Cieutat (2011) recueille que la moitié des soignants des maternités interrogés

ne se sentent pas préts a prendre en charge un enfant porteur de fente oro-faciale. La majorité

de ces soignants justifient ceci par leur manque de connaissances. De plus, seuls 6% des
professionnels interrogés estiment avoir suffisamment de connaissances pour répondre aux

questions des parents donnant naissance a un enfant porteur de fente oro-faciale. lls estiment,

pour | a plupart, gue | es parent s detevsituatioreestt av oi t
due a 77% a un manque de connaissances des professionnels.

Différents témoignages de parents ayant des enfants porteurs de fente oro-faciale rapportent

plusieurs réactions de la part des professionnels de la petite enfance face a la garde de ces

enfants. Quelques-uns ne souhaitent pas prendre en charge les enfants car ils sont apeurés

par cette malformation ou ndéont aucune connai ss
accepte la prise en chargedeces enf ants mai s néunlesdentesiworne f or ma
faciales. Certains ont déja rencontré des enfants porteurs de fente oro-faciale dans leur

pratique et acceptent de prendre en charge les enfants. Cependant, il est relevé un manque

de connaissances au sujet de la pathologie (Modes de garde pour les enfants nés avec une

flp, 2010).

Ainsi, nous nous posons la question suivante :
Existe-t-il un manque de connaissances chez les professionnels de la petite enfance sur les
fentesoro-f aci al es qui freine IsGeates?uei | des enfants p

2. Hypotheses

2.1. Hypothése générale 1

Les professionnels de la petite enfance manquent de connaissances sur les fentes oro-
faciales.

2.2. Hypothéses opérationnelles 1ab c

Hypothése opérationnelle 1 a :

Les professionnels de la petite enfance expriment un mangue de connaissances théoriques
sur les fentes oro-faciales.

Hypothése opérationnelle 1 b :

Les professionnels de la petite enfance ont des connaissances théoriques erronées ou
incomplétes sur les fentes oro-faciales.

Hypothése opérationnelle 1 ¢ :

Les professionnels de |l a petite enfance ne save
fentes oro-faciales.
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2.3. Hypothese générale 2

Il'y a un manque de connaissances sur les fentes oro-faciales de la part des professionnels
de la petite enfance q u i | es fr ei reserdaatemrtelrdde ety e i |

2.4. Hypotheses opérationnelles 2a b

Hypothése opérationnelle 2 a :

Les professionnels de la petite enfance expriment ne pas accueillir les enfants porteurs de
fente oro-faciale par manque de connaissances.

Hypothése opérationnelle 2 b :

Les professionnels expri ment une angoi sse au mo
fenteoro-f aci ale © cause dobéu mangque de connai ssances
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Protocole expérimental

l1.Popul ation doéexp®ri mentation

1.1.Criteresd 6i ncl usi on et déexclusi on

Le but de ce m®moire ®tant de d®terminer sodil exi
de fente par les professionnels de la petite enfance, notre enquéte se dirige donc vers les
professionnel s s uisdesepfdnis porterrs dededta dacsues differents lieux

de garde. Ainsi, nous incluons dans notre étude tout professionnel de la petite enfance ayant

ou non accueilli un enfant porteur de fente.

Comme pr®ci s® dans | a partie th®orique, il est p
lieux : creche (parentale, familiale, collective), halte-garderie, multi-accueil, domicile de
| 6assi stante maternel Héaashnsitamlke sdmas un rel ai s

Ainsi, les professionnels présents dans les créches : éducateurs de jeunes enfants, auxiliaires

de puériculture, titulaires du CAP petite enfance, puériculteurs, infrmiers di pl * m®s dO6 Et a
visés par notre étude. En effet, il nous semble pertinent de comparer leurs ressentis et leurs
connaissances sur les fentes oro-faciales,n ot a mment pour observer | 8&6infl
des professionnels sur la prise en charge des enfants porteurs de fente.

De plus, notre ®t ude so6i nt ®r e sxs assist&nts arlatermeds n dusceptibles de
s 0 o ¢ cdegeefants porteurs de fente. Cela permettra également de comparer, en plus de

la formation diff®rente, S i l edlei e bedhé agrd&nae
dehors des rencontres au relai s dbdbassi stantes maternell es, | e s
relativementisolésdans| 6 exercice de | eur profession

1.2. Mode de recrutement

Pour recruter notre population, nous nous sommes donc adressé directement aux structures
d 6 a c cEneeffet, aprés les avoir contactés pour obtenir leur avis sur notre étude et sa
faisabilité, les professionnels nous ont conseillé de leur envoyer directement notre étude pour
une diffusion interne a leur établissement.

Concernant | es struct ur e sé ud fhala doutesilels structueside avons

Haute-Vienne (département de notre formation). Une réunion a eu lieu entre les structures

ddéaccuei l ,daela rhairien oaue determiner les structures et les professionnels

intéressés. Les autres établissements nous ont adressé une réponse individuelle. Nous avons

d®ci d® de transmettre notre enqu°te ®gal ement au
notre ®tude dans | 6espoir guben possession du

de | 6int ®r °t

Concernant les assistantes maternelles, nous nous sommes tourné vers les relais

ddbassi stantes maternelles pour obtenir | es coord
secteur. Une fois encore, nos interlocuteurs nous ont proposé de transmettre notre enquéte

directement aux différents professionnels.

Par la suite, pour élargir notre population et la fiabilitt de notre étude, nous avons décidé
déenvoyer ®gal ement notre enqu°te aux ®t abl i s ¢
maternelles de Corréze et de Creuse.
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Nous avons également opté pour un échantillonnage par réseau de notre enquéte, permettant

de recueillir I e maximum de r®ponses et ainsi,
En effet, cette méthode consiste a « choisir quelques individus pertinents pour |
étendre cette population de base en utilisant des réseaux de connaissances » (Enjolras, 2019,

p. 35). Pour ce faire, nous avons décidé de transmettre le questionnaire par le biais de deux

réseaux sociaux permettant sa diffusion a plus grande échelle.

2Type do6®tude choi si

Nous avons choi si do®l aborer un guestionnaire p
notre enquéte. Le questionnaire est un moyen de recueil qui permet de recevoir plus de
rponses quobun e ntlimécessite peu gedemps ee @ pan deg participants,

ce qui peut étre plus motivant. Il permet également de recruter plus de professionnels. Selon

De Singly (2016), le questionnaire permet une explication des actions réalisées, il permet une

certaine objectivittet | a recherche dbéune cause.

3.Mat ®r i el pour | dexp®ri mentation

3.1. Objectifs du questionnaire

A travers les questions posées d an s ce gquestionnaire, | 6object
hypothéses qui sont ressorties de nos recherches.
Ainsi, les objectifs de ce questionnaire sont :
fDe d®terminer | es connai ssances egfanéesurles | es pr
fentes oro-faciales.
TD6®t abl ir si un mangue de connai ssances de |
freiner dans | 6 accudeifentesdre-facialess f ant s porteur s
1 De savoir si les professionnels de la petite enfance ont suffisamment de connaissances
sur les fentes pour se sentirarmésf ac e °  dled enfardsupertedrs de fentes oro-
faciales.
fDe v®rifier si | 6 i noffaziales ast aicoessiblesauxprofessisnnelse nt es o

3.2. Méthodologie de la construction du questionnaire

Le questionnaire se construit a la suite de trois étapes réalisées dans ce mémoire : la
constitution déune bibliographi e jetdelapomlatorh me ®v
t udi ®e, ai nsi gue | 6®l aboration doubeeSinglyt obl ®ma
2016).

Un questionnaire est établi selon le plan suivant: une premiere partie consacrée a la
connai ssance de |l a population ®tudi ®e pui s une s
pratiques de cette population (De Singly, 2016).

Nous avons choisi de ne pas nous intéresser aux variables qui renvoient a une désignation

biologique (sexe et &ge). Nos hypothéses ne différencient pas les individus par sexe et nous
cherchons plut®t ° conna’ tre | a dur®e dbdexercic
m° me , l es variables qui i ndi qieenvée né musmddas door g
semblé pertinentes dans ce questionnaire. Cependant, dans notre talon sociologique, nous
avonsincusdes variables sp®cifigues en rapport avec
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Pour la deuxiéme partie du questionnaire, nous avons fait le choix de méler questions de fait

et questions dbéopinion sous forme de questions
concernent |l a pratigue tandis que |l es questions
sur la pratique. Les questions ouvertes permettent aux participants de répondre librement

tandis que les questions fermées obligent les participants a choisir entre des réponses déja

®t abl i es pa(DeSinghe20046).°t eur

De Singly (2016) préconise un compromis entre questions ouvertes et questions fermées en

privilégiant tout de méme les questions fermées. Les questions ouvertes sont a choisir dans

l e cas 0% elles concernent | 6objet deciphnguiqu°t e
sont visés plus que la réponse elle-méme. Dans le cas de questions fermées, une catégorie

« autre » permet de recueillir des réponses imprévues. De plus, proposer des réponses a choix

multiples permetaux parti ci pant s d 06 aheivdtde réduirela gresson.d s si on
existe également des questions mixtes pour lesquelles la premiére partie est fermée et

complétée par une question ouverte.

Pour ®viter déinduire | es r ®proumtesavons traostormeéesi nes (|
en questions ouvertes. En effet, les participants a des questionnaires cherchant la réponse

Iégitime, une question trop fermée peut étre un biais en incitant les participants a donner la
r®ponse quodils pensent °tre attena@wuei rpal 6 aviiesx a
personnes interrog®es, i est c opemssezivbus quexd 6 i ntr o
Ainsi, les participants ne se sentent pas soumis & une pression normative.

Ensuite, il est jugé préférable de proposer les questions concernant les connaissances avant

l es questions sur | 6int®r°t. En effet, il est pl
a répondre aux questions sur les connaissances du domaine de témoigner de leur intérét par

la suite.

Concernant les questionsprése nt ®es sous forme dé®chelles, il n
fait de laisser un choix centriste. Cependant ce choix est considéré comme une « position

refuge » (De Singly, 2016, p. 82). Ainsi, nous avons fait le choix de ne pas en proposer pour

gue les participants puissent émettre un avis plus tranché. Nous avons tenu a proposer les
choixsuivants: j e suis tout ~ fait doéaccord, je suis di
pas du t ou tPropdsérades ahoixdnuancés permet aux personnes interrogees
déoexprimer des r®ponses marqu®es ou non.

Lederni er consei l gue n oéviter leswagations et ked doublesaég&ion® d 6
(De Singly, 2016).

Notre questionnaire a été construit par le biais de la plateforme SphinxOnlinea. Cette
plateforme permet de diffuser les enquétes sur tous les supports, de collecter les réponses et

de pouvoir partager | es r ®sapetmatdd h®bergengqgett e
des enquétes en ligne. L6 i nt ®r ° t de cette plateforme dans n
permetunecollect e © di stance et efficace des r®ponses

de ne pas présenter toutes les questions comme un questionnaire papier. En effet, selon la
réponse a certaines questions, les participants étaient renvoyés a une autre question a laquelle
|l es autres nbavaient pas besoin de r®pondre.

3.3. Contenu du questionnaire

Nous avons souhaité présenter, en début de questionnaire, un message aux participants
permettant de leur expliquer notre recherche succinctement et de leur en préciser les
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modalités. Par exemple, dans un questionnaire, il est important de préciser que le traitement
des données sera fait de maniére anonyme. Cela permettra aux personnes interrogéesd 6 ° t r e

protégées et de r®pondre plus | ibremenes (BedSmgy, avoir
2016).

Comme préconisé, nous avons décompose notre questionnaire en deux parties (Annexe III).

La premi re partie sdbint®resse aux informations
endeuxquestions: | une sur | a profession des participan
La deuxi me partie du questionnaire sOiPour®resse

Bourdieu et al. (2005), seules les questions objectives qui ne mettent pas en jeu le jugement
des individus sont nécessaires. Ainsi, ils préconisent de limiter au maximum les questions
subjectives. Cependant, selon De Singly (2016), il est nécessaire de prendre en compte le

point de vue de | dinterrog® pour avoir une engq
ddéi nt ®gr er |l es deux types de questions 7 notre
guestions objectives sur les connaissances des professionnels au sujet des fentes oro-faciales

sont proposées. Puisilleurestdemand® ddéexprimer | eur opinion st
dans leur pratique. Pl us pr ®ci s®ment, une pr e mxiexpérienceceat ®gor i
avis personnel » des professionnels de la petite enfance regroupe des questions sur leur
exercice professionnel de mani re g®n®ral e, | eul
fent es dans des ®t abl i ssement s d 6@ane @agsistante de | ¢
maternelle, notamment au travers des difficultés qui peuvent étre rencontrées. Une seconde
catégoricee st d®di ®e au ressenti des professionnel s de
ddéun enfant porteur de f epe tégalemen€ det ressenticdas ®gor i e
professionnels par rapport ~ | &ancocuuse iav odness cehnofiash
int ®gr er des questions sur | 6acc s-facialed. Naum f or ma't

avons consacré une troisieme catégorie de questions sur les habitudes du lieu de travail du

professionnel concernant les fentes, notamment sur les procédures particulieres mises en

pl ace. Enfin, une derni re cat®gorie &est consa
guestionnair dsledadantpbri@i nt ®r °t qub

4. Protocole expérimental

Parallelement au recrutement de la population, nous avons élaboré une premiére version de
notre questionnaire.

Suite a cela, nous avons envoyé notre questionnaire a différentes personnes pour le pré-testé
avant de pouvoir le transmettre a notre échantillon étudié. Le pré-test permet de vérifier que
le questionnaire est faisable, pertinent et acceptable. Ainsi, notre questionnaire a été pré-testé
par 12 personnes : une maitre de conférence/enseignante-chercheure dans le domaine des
sciences du langage, deux orthophonistes, une étudiante en sciences et techniques des
activités physiques et sportives, un professeur des écoles, une attachée territoriale, une
professionnelle titulaire du CAP petite enfance et cing étudiantes en orthophonie. Les retours
de chacun nous ont per mi s dbadapter | e guestionnai
manquaient de clarté, nous les avons reformulées. Nous avons également ajouté et supprimé
des questions. Enfin, nous avons transformé certaines questions fermées en questions
ouvertes.

Une fois le questionnaire modifi€, nous avons transmis par mail le questionnaire aux
différentes structures présentes en Limousin. En complément, nous avons publié notre
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guestionnaire sur di ff® r ents r®seaux soadesaux dbo
groupes destinés aux professionnels de la petite enfance. Enfin, nous avons transmis le
guestionnaire a nos connaissances cotoyant ces professionnels.

Nous avons ensuite récupéré les résultats que nous avons regroupés selon nos hypothéses
opérationnelles pour pouvoir les analyser et en tirer des conclusions.

5. Recueil et traitement des données

5.1. Recueil des données
Notre exp®ri mentation soest d®roul ®e du 3 au 13

A | 6aide de | a pl a,toatésdes doenéeS goht regrou@asl dane un tableau
guobdil est possible déexporter sous diff®rents fo
sur le tableur Excela pour une meilleure manipulation.

De plus, pour les questions fermées dont les réponses sont quantitatives, la plateforme
SphinxOnlinea génére automatiquement des graphiques qui représentent les pourcentages
de réponse pour chaque item. Il est également possible de les exporter sous différents formats.
Nous avons choisi de les exporter au format PDF pour pouvoir les insérer dans notre partie
« présentation des résultats ».

5.2. Traitement des données

L6i d®al statistique nba pas ®t ® atteint. En effe
recherchée pour pouvoir en faire un tirage au sort. Ainsi, notre échantillon aurait été

repr ®sentatif de |l a population vis®e. La m®t hod
restreint | 6®chantil |l on rsonnesirderragées. lausavonppudt t out e s
choi si une ®tude des publics, n®ndeaoaarapppulatera nt pas
et ayant des crit (De&iaglyd?0l6)ncl usi on | arges

Notre analyse se différencie en deux parties: une analyse statistigue et une analyse
qualitative. Les deux analyses se rejoignent pour permettre un traitement complet prenant en
compte le qualitatif et le quantitatif.

Concernant | 6anal yse sertoastdu sestide preportionmaditéa pourdao u s
validation de nos hypoth ses. En effet, nous <cho
ou non les hypotheéses. Si plus de 50% des professionnels ont un comportement équivalent a

notre hypothése nouspouvons | a valider, si ce ndbest pas | e

utilisons donc le logiciel R4 pour réaliser nos tests de proportionnalité.

Le test de proportionnalité permettra de déterminer un intervalle de confiance pour les résultats
obtenus lors du questionnaire. Ainsi, le résultat sera significatif dés lors que la p-value sera
inférieure a 5%, nous pourrons donc rejeter notre hypothése HO et valider H1. Pour ce test,
nos hypothéses seront :

9 HO : moins de 50% des professionnels ont le comportement att endu par | 6exa
fH1: plus de 50% des professionnels ont | e com
Exemple: 56 personnes sur |l es 81 interrog®es ont | e

On réalise un test de proportionnalité :

Zoé Frange |[M®moi r e de FfIIFOMERG @M 2020¢e s 39
Licence CC BY-NC-ND 3.0



= prop.test(56,81)
l-zsample proportions test with continuity correction

data: 56 out of 81, null probability @.5
¥-squared = 11,111, df = 1, p-value = @.PBOA581
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
45 percent confidence interwal:

@.5776183 @.7867340

sample estimates:

p
@.691358
Figure 1 : Test de proportionnalité (exemple)
Ainsi,lap-val ue ®t ant inf®ri eure ° 5 %, nous pouvons

confiance pour cette proportion est de (57,76% ; 78,67%). La proportion réelle étant de
69,14%. Ainsi, nous pouvons conclure que plus de 50% des professionnels ont le
comportement attendu par | 6examinateur .

Nous présenterons les tests correspondant a chaque proportion relevée dans la partie
« annexes » de notre mémoire (Annexe IV) en indiquant la p-value dans notre partie
« résultats » puis les commenterons dans la partie discussion pour valider ou non nos
hypothéses.

Concernant | é6analyse qualitative, nous analysons
ouvertes et en tirons une tendance qui correspond ou non a nos hypothéses permettant

également leur validation ou non. Certaines hypothéses nécessitent la comparaison entre

| 6anal yse qualitative et statistique.
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Présentation des résultats

Nous avons recueilli 81 réponses au questionnaire.

Parmiles participants,| a maj or i t ® edutatewrsdauycaireed de jalirdes enfants.
Parmi les professionnels ayant répondu « autre », la plupart est agent de la petite enfance et
auxiliaire de la petite enfance (Figure 2).

F‘uériculteun‘puéricultrioem11,1‘::
Auxiliaire de puériculture-]s.s‘li

Educateur/ éducatrice dejeunes_l o
enfants - 38.3%

Assistant/ assistante maternelle-_jzti, %

Infirmier/infirmiére dipldmée d'Etat.]E.Z‘li

Autre. Précisez-l B lo9%

Figure 2 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Quelle est votre
profession ? »

Concernant | e |lieu de travail des participants,
accueil. Parmi les professionnels ayant répondu « autre », la plupart travaille en micro-créche
ou en Relais Assistantes Maternelles.

Créche parentale-0,0%
Créche familiaie | |2.5%
Créche culledive“la,s‘x
Halte-garderie-l]tz:;
Mutti-accueil- [ 214
Autre. F‘récisez~|- 21.0%

Figure 3 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Ou travaillez-vous ? »
1. Résultats principaux

1.1. Connaissances des professionnels de la petite enfance sur les fentes oro-faciales

La majorité des professionnels ne connait pas les différents types de fentes oro-faciales

(Figured4). Lorsquoéils expriment | es conna’lesrfeates | eur s
labiales, les fentes palatines, les fentes labiopalatines. Nous retrouvons également

| 6 ap p e |lbecade-liewer. Seuls 6 professionnels dénomment tous les types de fentes.
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I Oui
Il MNon

Figure 4 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Connaissez-vous
différents types de fentes oro-faciales ? » (p-value = 0,01451)

La majorité des professionnels ne connait pas les différents syndromes associant une fente
oro-faciale (Figure 5). Les réponses données lorsque les professionnels répondent connaitre
des syndromes sont en grande majorité le syndrome de Pierre Robin. Certains professionnels
évoquent également le syndrome de Charge, les différentes trisomies ainsi que le syndrome
de Van der Woude. Quelques professionnels évoquent les difficultés causées par les fentes
oro-faciales sans identifier de syndrome.

I Oui
I Non

Figure 5 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Connaissez-vous un
ou plusieurs syndromes associant une fente oro-faciale ? » (p-value = 3,203e-07)

Le constatrestele m‘émeconcer nant | a connai ssance des cause
oro-faciales que les professionnels de la petite enfance estiment ne pas connaitre pour plus
de la majorité (Figure 6). Les professionnels ayant répondu positivement a la question
pr ®ci sent que cette malformation esenéssoungee®c ut i ve
cdbest une mal formation cong®nitale. 1 est aussi

ddoal cool i sation fitale, une exposition aux m®d
perturbateurs endocriniens.

I Oui
I MNon

Figure 6 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Connaissez-vous une
ou plusieurs causes defada@es?ppaaiet0,ad387)de fentes or
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Nous avons demandé aux professionnels

sur quoi les fentes oro-faciales ont des

conséquences etavonsclasséles r ®ponses selon |l eur
Réponses apportées Fréquence
Alimentation/ Succion-déglutition 79,01%
Langage/ Parole 62,96%
Psychologique (parents + enfant)/ Estime | 32,10%
de soi/ Relations sociales
Respiration 21,00%
Orthodontie 6,17%
Esthétique 4,94%
Audition (« ouie »)/ ORL 3,70%
Risque infectieux 3,70%
Je ne sais pas 3,70%
Développement psychomoteur 2,47%
Digestion 1,23%

Diversification
Mastication
Sensibilité + motricité de la bouche

Vue

Apprentissage

Tableau 1 : Réponses a la question : « Selon vous, sur quoi les fentes oro-faciales ont des
conséquences ? » et fréquences associées

88, 9% des
fausses routes lors des repas (Figure 7)

professionnel s
et

86, 4% pensent quodi l

place des adaptations lors du temps de repas (Figure 8).

I Je suis tout & fait ..
I je suis d'accord

Je ne suis pas d'acc...
I Je ne suis pas duto...

Figure 7 : Diagramme de fréquences concernant les réponses "~

| 6 af f« Unefanteioro-faciale

peut entrainer des fausses routes lors des repas. » (p-value = 5,623e-12)
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N Je suis tout a fait ...
I Je suis d'accord

Je ne suis pas d'acc...
[ e ne suis pas duto...

Figure 8 : Diagramme de fréequences concer nant | es r ®glloest séeessaifedd 6 af fi rm
mettre en place des adaptations lors du temps de repas. » (p-value = 1,16e-10)

Les adaptations que les professionnels citent en majorité sont la position, le matériel (tétines),
la nourriture (texture et quantité) et un accroissement de la vigilance et du temps de repas.

L6®changae faamicl Ile et notamment | a d®monstration
des solutions propos®es. Quelques professionnel s
en place un projet personnalis® pour | 6éestf ant . E

nécessaire de mettre en place des adaptations mais ne savent pas lesquelles. On note tout

de méme une différence dans les réponses apportées par les professionnels hotamment au
niveaudestextures: certains estiment qudi Idofaauutr e®p agiusdsiilr
prioriser les aliments liquides pour les enfants porteurs de fentes oro-faciales. 3 professionnels

relévent a ce niveau un besoin de formation par un professionnel qualifié (Tableau 2).

Réponses apportées Fréquences
Matériel 34,6%
Nourriture (texture/ quantité) 25,9%
Augmentation du temps de repas 18,5%
Pas de réponse 14,8%
Personnel déedié 12,3%
Position 9,9%
Augmentation de la vigilance 8,6%
Echange avec la famille 8,6%
Je ne sais pas 8,6%
Projet personnalisé 3,7%

Tableau 2 : Réponses a la question : « Quelles adaptations peuvent étre mises en place lors du temps
de repas ? » et fréquences associées

Concernant | 6alimentati on -fhmale padlesnphrantstla nmjoritét e ur d e
des professionnels estime qudil est possi9%l e pou
Les professionnels estimant que cela estimpossible justifient leur réponse par le type de fente

de | 6enfant et son degr® de s®v®rit®. Certains pl
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| i ®es ~ |l a fente comme frein °~ | 6al |l aitement . Un
en bouche du mamelon.

I Je suis tout & fait o ...
I e suis d'accord
[0 Je ne suis pas d'acc...

Figure 9:Di agr amme de fr ®quences concer:nlhasttpossibbepour ®ponses
une m re dobdall aiter son FAaciale »(p-sau®=m2,6p7e-i1) eur de f en

Seul un quart des professionnels interrogés estime connaitre les différentes opérations
chirurgicales proposées aux enfants porteurs de fente oro-faciale (Figure 10). lls décrivent les
opérations chirurgicales comme une réparation/reconstruction des zones touchées par la
fente. Dans les réponses, la réparation en différentes étapes est citée a plusieurs reprises.
Quel ques professionnels ®voquent | a n®cessit® d°¢
chirurgie esthétigue. Un professionnel donne les noms des opérations : véloplastie et

chéiloplastie.

I Oui
I Mon

Figure 10 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Connaissez-vous les
différentes opérations chirurgicales proposées aux enfants porteurs de fente oro-faciale ? » (p-value =

8,812e-06)
Léavi s des professionnel s sur Il e temprsdesdi agnos
professionnels estiment qudil <dasidle apantetou dpese de d G

l a nai ssance ddl).l 6enfant (Figure

B Avant |a naissance
B Aprés la naissance
W Les deux

B e ne sais pas

Figure 11 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Quand peut-on
détecter une fente oro-faciale ? »
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Les réponses concernant la prise en charge des enfants porteurs de fentes oro-faciales suite

a ce diagnostic sont variées. Il ressort tout de méme que, pour une grande majorité des
professionnels,lesenfant s auront besoin débune prise en char
(Figure 12).

chinurgic-{ .1
Orthodontie- 58,0%
Psycnologic I 555~

Médecine généraliste JJIL | 19.8%
O‘to—rhinn—laryngnlngie«l- 66,7%
Dentiste| [0 49.4%

Dermatologie~|| 136%

Aucune prise en charge n'est

—0.0%
nécessaire 0.0

Je ne sais pas~|| 74%

Figure 12 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Selon vous, quelle(s)
prise(s) en charge est (sont) nécessaire(s) pour un enfant porteur de fente ? »

Enfin, les connaissances que les professionnels de la petite enfance possédent sur les fentes
orof aci ales proviennent d ®).0En ieftet, enedshorwy des é@rsas ( Fi g u |
proposées, les professionnels rajoutent que leurs connaissances peuvent venir de recherches
personnelles, de structures (CAMSP), de reportages, de lectures personnelles, de discussions
entre coll gues. Pl usieurs pr®cisent qudéils nbéon

Farmation professionnelle .]52°’
complémentaire e

Expérience personnelle~|- 24.7%

Expérience prnfessiunnelle‘m,nx
Rencontre de parents-js,51;
Autre. F’récisez~|- 39.5%

Figure 13 : Diagramme de fréquences concernant les réponses alaquestion:«D6 0% vi ennent | e
connaissances que vous possédez sur les fentes oro-faciales ? »

12.Acc s ° 1 o6information -facmlesuj et des fentes oro
Tout déabord, | 6acc s " s léddent fpuisqua da inajonité dee sembl
professionnels ndédont jamais eu | doccasion de <co
fentes oro-faciales (Figure 14).De pl us, | a plus grande partie doe

procurer (Figure 15). La moiti¢ des prof essionnels savent o¥% tro
cherchent en cas de questionnement sur les fentes oro-faciales en dehors des dépliants
(Figure16).La maj ori t ® pense aller chercher 1 6infor ma
professionnels (CAMSP, pédiatre, PMI, orthophoniste, puéricultrice référente, médecins
spécialisés), les articles ou encore les associations. Cependant, peu de professionnels
connaissent des associations ou des professionnels vers qui se tourner en cas de questions
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(Figure 17). Concer nant |l es associations, | 6AFFPP et I
Concernant les professionnels, orthophonistes et médecins sont les plus cités. Les
professionnels de la petite enfance évoquent également les professionnels de CAMSP, de

PMI, du RAPEH, les chirurgiens, ORL et orthodontistes ainsi que les infirmiéres puéricultrices

et animatrices de RAM.

N Oui
I Mon

Figure 14 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Avez-vous déja eu
|l 6occasion de consulter des d@fpdalesa?r(ps/dluepd,Fpddt t es s u.

B Oui
I Non

Figure 15 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Savez-vous ou vous
les procurer (plaquettes) ? » (p-value = 5,623e-12)

I Cui
I Mon

Figure 16 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Savez-vous ou
trouver les informations que vous cherchez en cas de questionnement sur les fentes oro-faciales (hors
plaguettes) ? » (p-value = 0,8241)
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I Qui
I Mon

Figure 17 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Connaissez-vous des
associations ou des professionnels vers qui vous tourner en cas de questions ? » (p-value = 0,00086)

La majorité des professionnels pense que la PMIl a un role a jouerdans | 6i nf or mat i ol
professionnels de la petite enfance au sujet des fentes oro-faciales (Figure 18).

I Oui
I Mon
Je ne sais pas

Figure 18 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Pensez-vous que la
PMlaunréle djouerdans! 6i nf or mati on des professionnels de | a p
oro-faciales ? » (p-value = 4,902e-10)

13.Lébaccueil des enfant s -fgrialest eur s de fentes oro

Une majorit® des professionnels de |l a pérunte enf
enfant porteur de fente oro-faciale (Figure 19). Les professionnels exprimant des réticences le

justifient pour la majorité par un manque de connaissances. Les autres expriment un manque

de confiance, un manque de perasmwapme damileacdelal 6 envi
différence. La plus grande partie des professionnels ne pensent pas avoir suffisamment de
connaissances pour accueillir un enfant porteur de fente oro-faciale (Figure 20). En comparant

les réponses des assistantes maternelles par rapport a celles des professionnels exercant en
structure, nous pouvons remarquer qubun des assi
connai ssances n®cessaires ~ | o0accueil déun enf ar
professionnels de structures (Figure 21). 94,1% des professionnels de la petite enfance

ai mer ai ent g u ddesconhassamcesa pepsojet.tLes professionnels estiment en

majorité que ce manque de connaissances a un impact sur leur pratique notamment au niveau

desrepas.| | s avancent pouvoir moins bien prendre en
sben occuper. Nous notons ®gal ement chuwau cert ai
mangue de connaissances. D6 autres ®voquent gque cela peut | es
l eur accueil . Certains professionnels ®voquent

mangue de connaissances.
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I Qui
I Mon
[0 Je ne sais pas

Figure 19 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Vous sentez-vous
capableddaccueil lir un errh @Euauep0OBEHuUur de fente

I Oui
I Mon
[0 Je ne sais pas

Figure 20 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Pensez-vous avoir
suffisamment de connaissances pour accueillir un enfant porteur de fente oro-faciale ? » (p-value =
0,02627)

= Oui = Non = Je ne sais pas = Oui = Non = Je ne sais pas

Figure 21 : Diagrammes de fréquences concernant les réponses a la question : « Pensez-vous avoir
suffisamment de connaissances pour accueillir un enfant porteur de fente oro-faciale ? » :
Comparaison assistantes maternelles (gauche) et professionnels exercant en structures (droite)
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l4Ressenti des professionnels de | a petite enfan
porteurs de fentes oro-faciales

De maniére générale, les professionnels de la petite enfance se sentent armés face aux
enfants qudils sontr(Fgwe22)epti bl es dbéaccueill

I Oui
I Mon
Je ne sais pas

Figure 22 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « De maniére générale,
dans votre travail, vous sentez-vous plutdt armé(e) face aux enfants que vous accueillez ? » (p-value
=2,767e-08)

lls estiment se former régulierement (22,2%), avoir une formation initiale correcte (19,8%), une

expérience professionnelle approfondie (21%) et échanger de maniere réguliére avec leurs

collegues (21%). Pour les professionnels estimant ne pas étre armés face aux enfants

accueillis, le manque de formation ou de connaissances est la réponse la plus citée (66,7%).

La majorit® des professionnels se sent capable d
(Figure 23). lls le justifientparuneexp ®r i ence professionnell e aupr s
handicap (27,2%), par le droit de tous les enfants a étre accueillis (11,1%), par leur formation

(11,1%). Ceux qui ne se sentent pas capables expriment le sous-effectif au sein de leur

structure (7,4%) et un manque de formation (4,9%). Certains professionnels expriment des

doutes sur cet accuei |l , ils se sententctiomdu non c.
handicap (11,1%).

I Oui
I MNon

Je ne sais pas

Figure 23 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Vous sentez-vous
capable dbéaccueillir un ehxf(mvalte=@8,06le-06)r ®sente un h

Co nc er n an tdeslerfaats porteers de fentes oro-faciales, les réponses sont partagées.

Débun c!t®, certains professionnels ressentent de
de | dangoi sse, @84%) 6dPppm®hlWerssipamf essi onenrl s ex p
troubl ® car c 0e s (l,2%)nCeramspdnsentadressairesie tiavaidler le regard

des autres face a cette malformation (8,6%). Certains professionnels ressentent une

interrogation face aux enfants porteurs de fentes oro-faciales (8,6%). D& u n  cbté,tcertains

voient | daccueil des enfants porteurs de fentes
(21,0%). Enfin un professi onrmrdle se mpulnei eg rladedgap raevsesnito
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rejoint | davi s de quiexprimantéresémprveiiés gaslesiprognén molivant
étre accomplis par les enfants (4,9%).

2. Résultats secondaires

2.1. Expérience et avis personnel des professionnels de la petite enfance au sujet des
fentes oro-faciales

Nous avons choisi de classer le temps dd6exer ci ce en tant gue profe:
enfance par classe au vu de la variabilité des résultats.

Temps dbéexercice du Fréquence des réponses
<5 ans 27,16%

5-10 ans 18,52%

11-15 ans 24,69%

16-20 ans 17,28%

21-25 ans 4,94%

26-30 ans 4,94%

40 ans 2,47%

Tableau 3 : Réponses a la question : « Depuis combien de temps exercez-vous ce métier ? » et
fréquences associées

Concernant leur expérience professionnelle, la majorité des professionnels de la petite

enfance r®pond ne jamais avoir r e nfaciales (Fighre d 6 e nf a
24) . Cependant, | a plupart dobéentre eux estiment
defenteoro-f aci al e dans un ®t abl i erdaatsoel ohez udetassistantee i | d e
maternelle (Figure 25). La majorité le justifie parce que ce sont des enfants comme les autres,

gue |l es professionnels accueill ent tous |l es enf
(38,3%). Une grande partie évoquetoutde m° me | e besoin de formation
cet accueil (18,5%). De plus, l e besoin débun protocole ou
professionnelsinterrogés (9,9%).L 6 i mport ance du partenariat avec |
gui soOocdwrepelnbenf ant pour permettre wun meilleur
(148%).Le professionnel ayant r®pondu que | baccuei
adapt® |l e justifie par |l es risques qubpadla pourr a

mal formati on et nbéen ayant pas e@R¥ndu parler au
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I Oui
I Non

Figure 24 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Avez-vous déja
rencontré des enfants porteurs de fente dans votre expérience professionnelle ? » (p-value = 0,00766)

I Oui
I Mon
[0 Je ne sais pas

Figure 25 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Pensez-v ous quodi | s ol

adapt® dobéaccueillir unfaoaifahéeé ¢ans eum @@talbleins £se me ot
enfants ou chez une assistante maternelle ? » (p-value = 5,623e-12)

Concernanlt d®&warcairfiant porteur de fente, environ

qgue | 6int®gration doun -faeiatefest difficileppar mappon & sedpairs f ent e

(Figure26) et |l a majorit® des professionnedfaciapense (¢

demande plus de temps aux professionnels que les autres enfants (Figure 27).

N Je suis tout a fait o ...
B Je suis d'accord

[0 Je ne suis pas d'acc...
I Je ne suis pas duto...

Figure 26 : Diagramme de fréquences concer nant | es r ®plobnisnets®gr dtdiadnf idb
enfant porteur de fente oro-faciale est difficile par rapport a ses pairs. » (p-value = 0,00387)
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B Je suis tout A fait d ...
I Je suis d'accord

Je ne suis pas d'acc...
I Je ne suis pas duto...

Figure 27 : Diagramme de fréquences concernant | es r ®pUnerdaatportéurded af fi r m
fente oro-faciale demande plus de temps aux professionnels que les autres enfants. » (p-value =
6,334e-05)

2.2. Lieu de travail des professionnels de la petite enfance et adaptations pour un
enfant porteur de fente oro-faciale

Concernant leur lieu de travail, la majorité des professionnels interrogés ne sait pas s 6 i | est
adapté pour accueillir un enfant porteur de fente oro-f aci al e, not amment sodi l
matériel et humain (Figure 28). Les professionnels qui estiment que leur lieu de travail est
adapté le justifient par la présence de moyens humains (nombre de professionnels), matériels

et financiers, une information/ formation du p e
am®nagement du temps consacr® ° | 6enfant not amn
esti ment qguobi l néy a pas bpoarslesienfantsl dvec demtpstoeot i on  p a
faciales.

I Oui
I Non
Je ne sais pas

Figure 28 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Pensez-vous que

votre |l ieu de travail a |l es moyemypvdex0682d1¢i I | i r un
Concernant | 6alimentation, une grande majorit®
particulier puisqudéils ndaccueillent pas dobéenfan
accueillent, les réponses sont variées. Certains estiment ne rien mettre en place differemment
des autres enfants, dbébautres pr®coni sent un mome
| 6eneotde | 6enfant ° cet instant. Pl usieurs profe:

pour une adaptation au cas par cas. Quelques-uns ne savent pas si des adaptations sont
mises en place sur leur lieu de travail. Cing professionnels évoquent des textures et du matériel
adapt® © la fente et ° | 6enfant

Tres peu de professionnels évoquent un protocole particulier pour les enfants porteurs de

fentes oro-faciales dans leur structure (Figure 29). L6un des professionnel
construction déun projet gr ©ce au dialogue avec
connai ssances dO®t apes pr ®cidesdificuttés bpkofiquesglase | a ¢
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besoins de prise en charge dans | 6®t abli ssement

de | a prise en charge et l e protocole dbéinteryv
malformation. Enfin, le dernier prof e s si onn el concern® ®voque | a mis
haute évolutive et sécurisante avec une verticalisation au moment des soins et une adaptation

des outils pour | 6alimentation.

N Oui
I MNon
Je ne sais pas

Figure 29 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Y a-t-il un protocole
particulier pour les enfants porteurs de fente au sein de votre structure ? » (p-value = 0,00016)

2.3. Intérét des professionnels de la petite enfance pour le questionnaire présenté

Ceqguestionnaire a donn® envie " |l a majorit® des
orof aci ales, peu soOy i B).®ressaient d®] " (Figure

N Oui
I Mon
Je m'y intéressais d...

Figure 30 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Ce questionnaire
vous a-t-il donné envie de vous intéresser aux enfants porteurs de fente ? » (p-value = 1,014e-06)

Ce gquestionnaire fait ressortir aupr s des pro
prévention sur les fentes oro-faciales, particulierement pour les professionnels de la petite

enfance mais également pour les parents (Figure 31) . Certains ®voquent | 6
action ®galement pour | es futurs pareerstad,r ed Gqaibdterr
cas doéaccueil do6éun-fagatefvaonitr advbeucn feennftaentoraovec hand

Les professionnels souhaiteraient donc dlafd i cdiers
de vidéos, voir de formations permettant notamment des échanges avec des professionnels.
L6un des professionnel s ®v o gnuaatreuqueee théeme pourraite nt i o n

étre abordé lors de la journée pédagogique; | un dbdentre eux que cette
étre évoquée succinctement lors de la formation initiale ou que des plaquettes soient a
disposition dans les instituts de formation. | | est ®gal ement propos® de

sous forme de site web, de livres ou de livres pour les enfants. Ils souhaiteraient que le contenu
soit axé sur des informations générales sur la malformation, sur les causes, les conséquences
(les difficultés rencontrées par les enfants), la prise en charge et les conduites a tenir face a
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un enfant présentant une fente oro-faciale pour | 6accompag Plesteursa u mi e
professionnels précisent q u $ solhaiteraient étre informés sur le matériel spécifique a
proposer et | a llesaégaementpeopasébun radpel despersonnes a contacter

en cas de questions. L 6 un pdfessionnels évoque une « démystification » de la
malformation.

Fourles professionnels de |a petite
enfance :E
Faur les parentsmds, %

Mon, ce n'est pas néu:essaire~| 3T7%

Autre. Précisez-l] 9.9%

Figure 31 : Diagramme de fréquences concernant les réponses a la question : « Suite a ce
guestionnaire, pensez-v ous quobune action de p-fackalesgsoitnécessairs2»r | es f

Globalement, les professionnels estiment que ce questionnaire est complet et intéressant. Peu
de professionnels estiment que le questionnaire est un peu long. Quelques-uns auraient
souhaité avoir des informations a la fin du questionnaire. Certains évoquent le questionnement
de leur pratique suite au questionnaire. Quelques professionnels souhaitent se renseigner de
leur c6té sur les fentes oro-faciales.

Il est tout de méme noté que certaines questions auraient mérité des propositions de réponses
« je ne sais pas ». Un professionnel releve le terme «armée qu 61 | ne trouve pas
| 6accueil des enfants. Un autre estime ne pas av

Concernant le temps de saisie au questionnaire, les participants ont mis entre 410 secondes
(soit environ 6,83 minutes) et 6735 secondes (soit 112,25 minutes). La moyenne du temps de
réponse des participants est de 1278,79 secondes (soit environ 21,31 minutes).
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Discussion des résultats

1. Confrontation de nos hypotheses avec les résultats

(! sbagit dans un premier temps de confronter ni
cours de | 6exp®ri mentation pour permettre de | es

1.1. Hypothése générale 1

Notre hypothese générale 1 est la suivante : « les professionnels de la petite enfance

manquent de connaissances sur les fentes oro-faciales ». Pour tenter de la valider, nous allons
déabord confronter nos hypoth ses op®rationnel]l
guestionnaire.

1.1.1. Hypothese opérationnelle 1 a

Notre hypothése opérationnelle 1 a est la suivante : « les professionnels de la petite enfance
expriment un manque de connaissances théoriques sur les fentes oro-faciales ». Cette
hypothése est validée.

En effet, les questions permettant de répondre a cette hypothése dans notre questionnaire
sont les suivantes :

1 « Connaissez-vous différents types de fentes oro-faciales ? »

1 « Connaissez-vous un ou plusieurs syndromes associant une fente oro-faciale ? »
 «Connaissezvous une ou plusieurs caus+ascialed?2» | 6appa
1 « Connaissez-vous les différentes opérations chirurgicales proposées aux enfants

porteurs de fente oro-faciale ? »

Pour chacune de ces réponses, la proportion de professionnels ayant répondu « non » est
supérieure a 50%, les intervalles de confiance allant de (52% ; 74%) a (68% ; 87%) Ainsi, la
maj orit® des pr of eommissancas sulles femtdas aro-facalkes etlest capable
de | 6expri mer.

1.1.2. Hypothese opérationnelle 1 b

Notre hypothése opérationnelle 1 b est la suivante : « les professionnels de la petite enfance
ont des connaissances théoriques erronées ou incomplétes sur les fentes oro-faciales ». Cette
hypothése est validée.

En effet, les questions permettant de répondre a cette hypothése sont les précisions apportées
aux questions précédentes ainsi que toutes les questions restantes de la partie
« Connaissances sur les fentes oro-faciales » du questionnaire.

Aux questions ouvertes, les professionnels de la petite enfance sont peu hombreux a apporter
|l es r®ponses attendues. Lorsqgubell es ne sont p a
incompléetes. Concernant les questions dont les réponses sont des échelles de Likert, plus de
75% des professionnels apportent une des réponses attendues avec des intervalles de
confiance allant de (77% ; 93%) a (79% ; 94%). Ces réponses pourraient contredire notre
hypothése, cependant il semble que ce type de questions ait pu influencer les participants. De
pl us, | 6ab s enc ¢nalsaispas»@ pudigiset les cBponsgs, certains participants
| 6ont d 6 ai |Bnfenu less questierls eav @éoix multiples montrent une certaine
hétérogénéité dans les réponses des professionnels de la petite enfance. Globalement, il
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ressort de ces réponses que peu de professionnels de la petite enfance ont des connaissances
théoriques correctes sur les fentes oro-faciales. Cela peut en partie se justifier par le fait que
peu de professionnels ont un apport de connaissances sur ce sujet au cours de leur formation
initiale.

1.1.3. Hypothése opérationnelle 1 ¢

Notre hypothése opérationnelle 1 ¢ est la suivante : « les professionnels de la petite enfance
nesavent pas 0% trouver | 6i nffacialesatCete hypdhesesest j et de
validée.

Les questions permettant de répondre a cette hypothése dans notre questionnaire sont les
suivantes :

f«Avezvous d®] " ede cdndultecdesadepliamts/ plaguettes sur les fentes
oro-faciales ? »

1 « Savez-vous ou vous les procurer ? »

i « Savez-vous ou trouver les informations que vous cherchez en cas de
guestionnement sur les fentes oro-faciales (hors plaquettes) ? »

9 « Sioui,ou ? »

1 « Connaissez-vous des associations ou des professionnels vers qui vous tourner en
cas de guestions ? »

1 « Si oui, lesquels ? »

1 « Pensez-vous que la PMI (Protection Maternelle et Infantile) a un réle a jouer dans
| 6i nformation des pr of es s iujetdesfertes oratfaciales? »p et i t e

En dehors de la question : « savez-vous ou trouver les informations que vous cherchez en cas
de questionnement sur les fentes oro-faciales ? » pour laquelle les professionnels sont
partagés avec une légére majorité de réponses positives mais un intervalle de confiance de
(41% ; 63%) qui place les réponses a cette question comme non significatives; les réponses

concernant la mise ° di sposition de plaquettes
professionnels vers qui se tourner en cas de questions montrent une méconnaissance de la

part des professionnels de la petite enfance. Ai nsi , | 6acc s 7~ |1 d6informatic
oro-f aci al es ne sembl e pas facil e dbébacc s pour I
professionnelse st i mant que | a PMI a un rtle jouer dan

la petite enfance, cela pourrait étre un lieu de ressources concernant la mise a disposition
déinformations.

Dans la littérature, une étude montre que les parents sont peu orientés a la suite de la

maternit®. En effet, |l 6orientation principale es
mesure de |l eur fournir | e nom doéas s(@Gharieg0lb)ons ver
114.Synt h se concernant | dhypoth se g®n®rale 1

Ainsi, notre hypothése générale 1: « les professionnels de la petite enfance manquent de
connaissances sur les fentes oro-faciales » est validée du fait de la validation des différentes
hypothéses opérationnelles.

Cette constatation est corrélée avec la littérature. En effet, la formation initiale des
professionnels a u travers des r ®f ®r enti el s de formati
connaissances sur les fentes oro-faciales (Référentiel auxiliaires de puériculture.pdf,
s. d.)(Référentiel du Certificat Petite Enfance.pdf, s. d.)(Référentiel Educateur de Jeunes
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Enfants.pdf, s.d.)(Référentiel PMI assistantes maternelles.pdf, s. d.)(Référentiel
Puericultrices.pdf,s.d.).,. De pl us, de nombreux t®moignages de p
fentes oro-faciales évoquent un mangue de connaissances des professionnels de la petite

enfance accueillant ou non des enfants porteurs de cette malformation (Modes de garde pour

les enfants nés avec une flp, 2010)

1.2. Hypothése générale 2

Notre hypotheése générale 2 est la suivante : « il y a un manque de connaissances sur les

fentes oro-faciales de la part des professionnels de la petite enfance qui les freine dans

|l 6accuei l des enfae@tsPoportéensededéehtbe valider
confronter nos hypothéses opérationnelles correspondantes avec les résultats du
guestionnaire.

1.2.1. Hypothése opérationnelle 2 a

Notre hypothése opérationnelle 2 a est la suivante : « les professionnels de la petite enfance
expriment ne pas accueillir les enfants porteurs de fente oro-faciale par manque de
connaissances ». Cette hypothése est partiellement validée.

Les questions permettant de répondre a cette hypothése dans notre questionnaire sont les
suivantes :

1 « Vous sentez-vous capabledb accuei I |l ir un e®bant porteur d
1 « Si non, pour quelle(s) raison(s) ? »

1 « Pensez-vous avoir suffisamment de connaissances pour accueillir un enfant porteur

de fente oro-faciale ? »

Les professionnels expriment se sentir capablesd daccuei |l Il ir un enf-ant pol
faciale (intervalle de confiance (56% ; 78%)) mais ils ne pensent pas avoir suffisamment de
connaissances pour | 6accuei |l | ir (i nt elpoy &3%))e Selonecertaimsn f i an c «
professionnels | e mangue de connai ssances &est u
porteurs de fentes oro-faciales.Ai nsi , | e mangque de connai ssances
enfants porteurs de fentes oro-faciales, voir le freiner pour certains. Cependant, de maniere

générale, les professionnels interrogés accueillent ou accueilleraient un enfant porteur de

fenteoro-f aci al e sé6il se pr®sentait

1.2.2. Hypothése opérationnelle 2 b

Notre hypothese opérationnelle 2 b est la suivante : « les professionnels expriment une
angoisse au moment de | 6accuefdcdédlue entansepodu
de connaissances ». Cette hypothese est partiellement validée.

Les questions permettant de répondre a cette hypothése dans notre questionnaire sont les
suivantes :

1 « De maniere générale, dans votre travail, vous sentez-vous plutdt armé(e) face aux

enfants que vous accueillez ? »

f«Voussentezvous capabl e do6accueitduhhandicapf» enf ant qu
9 « Pourquoi ? »

T«Quel est votre ressent. | orsque vous i magi ne
oro-faciale ? »

Zoé Frange |[M®moi r e de FfIIFOMERG @M 2020¢e s 58
Licence CC BY-NC-ND 3.0



9 « Quel impact pensez-vous que cela a sur votre pratigue ? » (le manque de
connaissances pour accueillir un enfant porteur de fente oro-faciale)

De mani re g®n®rale, | es professionnels se sent el
des enfants porteurs de handicap avec des intervalles de confiance de (71% ; 89%) et (66% ;

85%). Cependant, le sentiment général évoqué par les professionnels de la petite enfance

concernant | 6accuei |l doefnafcainatlse sp oerstte uprasr tdaeg & eenntte
l e fait qubéun enfant porteur dLespfofessioneelséespius un enf
inquiets évoquentun manque de connai ssances ou de formati
| 6angoi sse possible dans | 6acdagigld.| dodéun enfant p

123.Synt h se concernant | 6hypoth se g®n®rale 2

Ainsi, notre hypothése générale 2 : « il y a un manque de connaissances sur les fentes oro-
faciales de |l a part des professionnels de | a pe
enfants porteurs de fente » est partiellement validée du fait de la validation partielle des

différentes hypothéses opérationnelles.

Eheffet), | e mangue de connai ssances est d®montr
porteurs de fentes oro-faciales est a nuancer. Une partie de la population interrogée ressent
de | bappr ®hreinsi o Ndaccuei l doéun -facimf @ntdup d rati ¢ u rd

mangue de connaissances. De méme, une partie des professionnels de la petite enfance
exprime des réticences a accueillir un enfant porteur de fente oro-faciale le justifiant par un
manque de connaissances.

Ces constats sont également ressortis de notre recherche dans la littérature. En effet, avoir un

enfant porteur de handicap est parmi les difficultés que rencontrent les parents pour trouver

un | i eu dbéaccue(Glédepeay atial.,, 10y r Peorufrarbteaucoup, °tre |
fente oro-faciale est considéré comme un handicap. Les professionnels expriment une

intégration difficile des enfants porteurs de handicaps par un manque de moyens, de
formati ons o0 UPlaisdnesetpal®) 200&. Aiose le manque de formation met a mal

la prise en charge des enfants porteurs de fentes oro-faciales (Béal et al., 2017). En plus du

manque de connai ssances ®voqu® c o porteursdenfentes e i n
oro-faciales, les professionnels de la petite enfance évoquent des difficultés dans les

sentiments qubils ®pr o (Roux-bevrat, 12006)s certdiles sec serttentac cu e i |
dépassés, notamment par la détresse des familles (Béal et al.,, 2017) et dobéautres se s
ma | " | 6ai se face ° cette (@harér201dH)s ke mangue de | a mal
connaissances des professionnels, notamment dans les maternités, au sujet des fentes oro-

faciales freine certains dbéentre eux qui ne se s

présentant cette malformation (Cieutat, 2011). De plus, des parents évoquent un refus de la
part de professionnels de la petite enfance pour accueillir leur enfant porteur de fente oro-
faciale par mangue de connaissances ou par peur de la malformation (Modes de garde pour
les enfants nés avec une flp, 2010).

2.Bi ais m®t hodol ogi ques et | imites de | 6®tude
2.1.Limitesliées °~ | 6 ®chantill on

Notre échantillon de 81 participants n 6 e s t pas arrive - saturation
statistique nbéa pas ®t® atteint. En effet, il |

recherchée pour pouvoir en faire un tirage au sort.
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Notre échantillon reste plus conséquent que ce que nous attendions et nous permet de valider
ou non nos hypotheses. Seulement, nos hypothéses partiellement validées pourraient peut-
étre étre validées ou invalidées avec un échantillon plus conséquent faisant ressortir une
tendance a confronter a la littérature.

2.2. Biais liés au protocole

Le principal biais lié au protocole reste la diffusion du questionnaire. Pour un souci de praticité,

nous avons choisi de diffuser notre enquéte via une plateforme en ligne. Cependant, cela pose

le probleme despr of essi onnel s néayant pas | dacc s 7 int
peut °tre r®alis® sur ordinateur, tablette, port
moyens de recueil et peuvent ne pas répondre au questionnaire a cause de cela. De plus, la

diffusion de notre questionnaire sur les réseaux sociaux entraine une impossibilité de contrdler

S i seuls |l es professionnels de |l a petite enfanc
seule fois au questionnaire.

2.3. Biais liés au matériel

Malgré les avantages indéniables du questionnaire, nous notons différents biais. Un
guestionnaire nbdbest jamais tout ~ fait exhaustif
avons réalisé est personnel et ne serait pas identique si un autre examinateur avait choisi

notre sujet (De Singly, 2016).

Y

De plus, aprés traitement de nos résultats et confrontation a nos hypothéses, nous nous

sommes apergu que certaines questions manquaient pour appuyer notre validation de

certaines hypothéses opérationnelles. Par exemple, pour valider notre hypothése
opérationnelle 2 a : « les professionnels de la petite enfance expriment ne pas accueillir les

enfants porteurs de fente oro-faciale par manque de connaissances », il aurait été judicieux

de demander aux professicnmalcsuxedillld rawai emtf ad®|j
oro-faciale. En effet, nousleuravons demand® s6éil s se sentaient capa
porteur de fente oro-faciale mais cela ne nous donne pas la réalité du terrain. Nous ndavon
pas pensé a poser cette question car nous avonsestméqu é6une majorit® des pr
delapetteenf ance nous avait pr®cis® ne jamais- avoir
faciale |l ors de notre premier ¢ onousainfluerméssanst | 6en
gue nous nous en rendions compte sur la création de notre questionnaire.

Un autre biais lié au matériel est retrouveé sur les questions pour lesquelles les réponses sont

des échelles de Likert. En effet, nous avons construit ces échelles avec 4 possibilités de

réponses: j e suis tout © fait dbéaasodf@acfperdui pedia
du tout dbéaccord. Cependant , ces propositions n
savaient pas r®pondre aux questions de pouvoir |

cette possibilité mais la plateforme SPHINX& ne le permettait pas. Nous ne souhaitions pas

non plus proposerun5ec hoi x sur | 6®chell e car cela est d®c
échelles, les participants ayant tendance a choisir la réponse au centre.

Lors de la rédaction de nos questions, il nous a sembl ® que certaines
orienter les réponses des participants. Ce biais méthodologique a été évité le plus possible
mais | ors de | danalyse nous nous sommes pos® | a

les professionnels de la petite enfance.

Léune des |l imites principales dans | e choix du
données est la sincérité des réponses (Guittet, 2013). En effet, nous relevons la possibilité
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ddéun biais de dIl@sparicphnis|southai®ent gémérdleménese montrer sous
une facette positive, il peutpare x empl e °tre plus difficile
di fficult®s qudi l peut rencontrer

pour

Concernant ®galement | a construction de notre (

possible que |1 6un des biais pui, wetes leS questonsl|
concernant les connaissances des professionnels de la petite enfance sur les fentes oro-

6ef f et

faciales sont placées au début du questionnaire, pui s Vvi ennent l es questio
professionnels de | a pe tenfants pateufsaenfenees agodfacialdsé a c c u e |

dans | es ®tablissements dbdédaccueil de | eAinsie
cet avis peut étre influencé si les professionnels se rendent compte du fait des questions
pr ®c ®dent es g u gonraissante® sunlés feptesoro-thaales.

La longueur du questionnaire peut également étre un biais dans notre étude. Méme si la
plupart des participants ont exprimé que le questionnaire était complet, certains ont reproché
sa longueur. Le risque est que les professionnels se soient lassés et que cela ait une
conséguence sur leurs réponses notamment sur les derniéres questions du questionnaire.

2.4. Biais liés au traitement des données

La Il ecture des r®ponses et | eur int drofuBngbyt
2016). En effet, pour les questions ouvertes, le classement des réponses pourrait varier si un
examinateur externe devait réaliser cette tache. De plus, la facon de présenter les résultats
est personnelle et peut °tre influenc®e pa
de confirmation).

Par ailleurs, les tests de proportionnalité peuvent, du fait des intervalles de confiance et des
p-values, rendre des réponses a certaines questions non significatives ce qui est plus difficile
a exploiter par la suite.

3. Perspectives

Nous avons donc montré a travers notre expérimentation et notre interprétation des résultats
gue les professionnels de la petite enfance manquent de connaissances concernant les fentes
oro-faciales et que ce manque de connaissances freine une partie des professionnels dans
| 6accueil des ecmetfemalformatignor t eur s de

Notre étude a fait émerger différentes perspectives.
31.Un besoin de formation ou doéinformations
sur les fentes oro-faciales

Il est ressorti de notre questionnaire un manque de connaissances sur les fentes oro-faciales
de la part des professionnels de la petite enfance. Nous avons interrogé les participants sur

s enf &

i on pe

r | 6en

des p

|l 6i nt ®r °t ®vent uel débune action de -fgmial@®vUneat i on (

grande majorité des professionnels estime que cette action serait nécessaire.

Ainsi , la mise en place dbébune action de fo
lesfentesoro-f aci al es m®riterait doEnteffetlespr@féssiclnels dee
la petite enfance sonta larecherched 6i nf or mati ons sur | es di
leurs conséquences et donc les difficultés que peuvent avoir les enfants qui présentent cette
malformation. Ils souhaiteraient également connaitre la prise en charge adaptée aux enfants
porteurs de fentes oro-faciales et les conduites a mettre en place pour accompagner ces
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enfants au mieux. Cette information pourrait &tre apportée sous forme de plaquettes ou de
dépliants, ainsi que sous forme de formation directement aux équipes qui le souhaitent.

Cert ains professionnels ®voquent | a possibilit® d
|l orsque | 6information est d®j " disponible, sous
de la petite enfance ne semblent pas en avoir connaissance. Il serait intéressant, en plus
débapporter une information cibl ®e pour | es profe
| 6i nformation disponible au m°me endroit en | eu
souhaitentous6éi | s en ont besoin.

3.2.Uneinfor mati on centralis®e et plus facile dbédacc ¢
Les professionnels de |l a petite enfance estimant
sur les fentes oro-facialesdisents e di ri ger principalement vers in:
est |l a multiplicit® des sources doéinformations ¢
| es r ®p onses attendues par tous | es profession
informations sur les fentes oro-faciales sur un moteur de recherche, on ne retrouve pas
déinformations ° destinati on de €esparnefsearsontonnel s
donc essayer de recouper les informations apportées par différents sites, mais rien ne garantit

gue | e r®sultat sera complet et pourra | eur appo
Les professionnels estimant en majorité que laPMla un r 'l e ° jouer dans |
professionnels de la petite enfance au sujet des fentes oro-faciales, il nous semblerait
intéressantde centrali ser |l 6i nformation 7 ce sujet d e
di ff®rents |lieux dbébaccueil. 1 serait ®gal ement
récapitulatif sur les sites des PMI des différents départements. Il serait éventuellement
possibl e déi nt ®grer | 6®qui pe de PMI , not amme nt

professionnels de la petite enfance sur les fentes oro-faciales en cas de demande des
professionnels. Pour ce faire, un futur travail de collaboration entre orthophoniste et médecin

de PMI pourrait étre intéressant a réaliser. |l serait donc possible de se servir des résultats de

ce questionnaire au niveau des attentes des professionnels de la petite enfance sur

| 6i nfor mati on d avoii cbnsernant lestieatestomfaaidles.iUne collaboration

avec | 6®qui pe dOéune ou plusieurs PMI pourrait °t
de formations ou de création de documents contenant les informations nécessaires.

Il serait égalementpossi bl e de former une personne dans | 6
petite enfance dbébune structure permettant ensui-t
sur | e terrain. Cel a per mexpértr»dd troubld €aasypaui autanun  pr o f
mobiliser toute | 6®quipe pour unéae phsthesoimparilaon don't
suite. Ainsi, si des professionnels se questionnent sur la malformation et les adaptations a

mettre en place avec les enfants porteurs de fentes oro-facialeso u s i | 6®t abl i ssemen
un enfant porteur de fente, un membre de | 6®quUi |
relativesacetaccueil.1 | sdagira de d®terminer qui est ~ m°m
et quel professionnel se chargerad 6 apporter | es connai ssances ( m®d

3.3. Une action a mener auprés des parents

Dans notre questionnaire,une partie des professionnels de | a
action de prévention (information) sur les fentes oro-faciales serait nécessaire pour les parents
déenfants porteurs de fentes.
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Déapr s | a | itt ®r-mé&masrsentderhaadeurspdaer epnltuss edusunla or mat i
fente oro-faciale de leur enfant. Malgré une équipe pluridisciplinaire a la maternité qui apporte

des techniques de soins que les parents pourront mettre en place de maniére rapide et efficace

(Caniven & Leduc, 2009b), ils sont peu orientés a la suite de leur prise en charge dans cet

®t abl i ssement . Les parents dbéenfants porteurs d
mieux accompagnés par les professionnels et ils sont demandeurs de connaissances et

doéi nformati ons s u(Proginé& Rayff 2043 Aifsp lesmpardants semblent avoir

un mangue de connaissances au sujet de la fente oro-faciale de leur enfant.

'l pourrait donc °tre int®ressant de <Lérimims ®r es s e
guestions se posent alors : ou les parents trouvent-ils| i nf or mati on au-suj et
faciales ? Qui leur apporte? Les professionnels que | es parent

sont-ils suffisamment formés sur les fentes oro-faciales ?

Une fois que ces questions auront trouv® des r ®p
permettre aux gsaonnaissanses débeasai@s pour accompagner leur enfant

au quotidien ainsi que son arrivée au monde. La PMI peut également jouer un rdle dans cet
accompagnement et cet apport de connaissances et
doi nf oramxgparénts aussujet des fentes oro-faciales.

341 mpact du stress de | 6adulte sur |l e d®veloppen
Les rsul tats obtenus ° notre questionnaire mo
interrog®s ressent de | 6angaiccueidu ddeanl @infaquit®
fente oro-faciale. Ces professionnels expriment avoir peur de mal faire.

Dans | a |litt®ratur e, nous relevons que | e stress
de | 6enf andansla §héredamiliatetpare x e mp |l e , l e stress de | 6ac

relation doéat t dMoffetean20b3). Ori um attRahemerd sécure est essentiel au
bon d®vel oppement tdbdité énmtomélla [Tereneet al.,"2008) aAins, nous
pouvons faire le paralléle avec le stress ressenti par les professionnels de la petite enfance

l ors de | daccueil d 6 e nfhciales Ge stpessratire des conséatjencése nt e s ¢
sur | e d®vel oppement ainsi que sur | a relation d

Nous pourrions alorsenvisager de pr ol onger | e travail en jugea

surlesfentesoro-f aci al es aux professionnels de | a petite
qguobdilwvenpgeressentir |l ors de | daclcluesdadgioma cafa®
| 6apport de connai ssances seul peut di mi nuer I
professionnel// enfant et son d®vel opp ¢ seeal t harm
i nt®ressant de d®couvrir quelle eswer.l dorigine de

3.5. Intégration des enfants porteurs de fentes oro-faciales dans les établissements
ddaccueil de jeunes enfants ou chez une assistan

Notre partie th®oriqgue nbodsnfaambatp®r geer s 6dat i ®a
établissements do6accueil de jeunes enfants est port ®e
avec des adaptations. Cependant, nous avons également fait remonter les difficultés

rencontr ®es par | es professionnels lors de | 6acc

Notre questionnaire fait ressortir que les professionnels de la petite enfance estiment que
| 6accueil doéun enfdmtci mdret esnt ¢osfsaémtl e arams un
de jeunes enfants ou chez une assistante maternelle puisque les professionnels doivent
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pouvoir sb6badapter ° chaque enfant guel gue soi't
m° me rapport® que | 6int®gr at iariale phrGapport&sesfpairat por t
peut étre difficile et que ces enfants demandent plus de tempsetd 6 a d a p tque les autres.

De plus, les professionnels de la petite enfance ne savent pas si leur lieu de travail est adapté

pour accueillir des enfants porteurs de fentes oro-faciales. lls estiment que ces enfants

nécessitent des moyens humains et mat®r i el s pl us i mportants ainsi
personnel pour une meilleure prise en charge.

Ainsi, se pose toujours |l a question daeialdshaccueil
place de | 6enf ant -fguiale darswn établssenieenntt ed 6oarcoc u e i | de

enfants ou chez une assistante maternelle est-elle adaptée? Cett e questi on m®r i
approfondie par la suite.

36.l nt ®gration des enfants porteurs de handicap d
jeunes enfants ou chez une assistante maternelle

L6éint®gration des e n f a n {fasialesp quir sembler Boue doeur Iése nt e s
professionnels de la petite enfance sondés f ai t sbinterroger sur | 6i n-
porteurs de handicaps au sei njeuhessenfaBts, &hed less s e men't
assistantes maternelles ou de maniére plus générale.

Selon Gavalda Fromageau (1997), s el on | e handicap, | 6iRodur@gr ati on
reussite de | 86i nt ®glamigeien place didhe réardon poprrdi®coterrdé s ®

| 6accueil de | 6enfant avec | 0 @megalasprefessioanelsqui st ruct
ont s ui vlilestlégakementgproposé de mettreenp |l ace | 6aide dodédun psyc
| 6 ® qainsi gue des formations spécifiques.

Cependant , c¢ o mmdeveloppé danshdreparterthgorique, les professionnels de

|l a petite enfance sont mi s 7 ma |handicapssll séraita c cu e i |
i Nt ®r essant de sbébattacher 7 comprendre pour quaoli

optimal de ces enfants, les professionnels ne se sentent pas aptes a bien les prendre en

charge et ce qui pourrait étre mis en place pour améliorer | 6accuei |l des enfan

handicaps en aidant les professionnels.
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Conclusion

Ce travail de recherche nous a permis de mettre en évidence le manque de connaissances
des professionnels de la petite enfance au sujet des fentes oro-faciales.

En effet, aprés avoir développé dans une premiére partie les différents types de fentes, leurs

causes, leurs conséquences et leurs prises en charge par les différents professionnels, nous

avons évoqué les différents modes de garde de la petite enfance. Enfin, nous nous sommes
int®ress® © | daccueil dbédun enfant diff®rent par |
un projet port® par | es text €esprofessionrelstémomgiestst pas
déun manque de connai ®nasnoeans fatceddurded axcpxpmure®H doL
un handicap.

Nous avons relevé des témoignages de parents exprimant leurs difficultés a trouver un lieu

ddaccuei l pour | eur e-fadak.rinsi, poos nbus sommes quedtionmét e or o
sur | 6deaceseirefidants dans | es diff®rents ®fadsoli sseme
chez les assistantes maternelles. Au vu de nos lectures, il semblerait que les professionnels
entourant | 6enf an-facigeomarqueent de cohpaisfaecasts leofentes oro-

faciales et puissent étre angoissés quant a cet accueil.

Ainsi, nous nous sommes posé la question suivante : existe-t-il un manque de connaissances
chez les professionnels de la petite enfance sur les fentesoro-f aci al es qui ebrei ne
enfants porteurs de fentes ?

Nous avons ®mi s cdspréfesgoonelsexmgirmentqiuneanque de connaissances

théoriques sur les fentesoro-f aci al es. Nous avons ®galement avan
connaissances sur les fentes oro-faciales de la part des professionnels de la petite enfance
gui l es freine dans | 6accueil des enfants porteu

Pour valider ces hypotheses, nous avons créé et transmis un questionnaire sur les fentes oro-
faciales aux professionnels de la petite enfance.

Dece questionnaire est ressort.i quobdeffectivemen
manguent de connaissances sur les fentes oro-faciales. Cependant , nous néav
partiellement validé que le manque de connaissances de ces professionnels sur les fentes

orof aci ales |l es freine dans | 6accueil des enfants

les professionnels.

Il est ressorti quelques pistes ™ notre ®tude. T
de ce travail d eparestd deas te@ants parteurs den fenkes oro-faciales

not amment dans | eur acc s 7 | 6i n€Comenat m@amt slud aa
|l 6i nfor mati on, il est ressorti des rpgueses de
| 6i nfor mati oo °nt®cee splitserfaadi | e ddacc s notamment

un endroit ressource tel que la PMI. Enfin, la piste principale a notre étude reste la formation
des professionnels de la petite enfance, en cas de besoin, concernant les fentes oro-faciales.
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Annexe I. Les bourgeons faciaux et leur développement (College hospitalo-
universitaire francais de chirurgie maxillo-faciale et stomatologie, 2010)

bourgecn fronal (ou naso-frontal)

placodo cphque
placoda cfactive (ou nasak)

bourgecn nasal médan
bourgeon nasal ladal

a. Au cours de la quatrieme semaine in utero.

b. Fin de la quatriéme semaine.
c. Cinquieme-sixiéme semaines.
d. Sixieme-septieme semaines.

e. Segment intermaxillaire.
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Annexe Il. Différents types de fentes (M Johnson, 2019)

‘R x® @7
(S

n’\ NG

@F

A. Fente labiale unilatérale

B. Fente labio-alvéolaire unilatérale

C. Fente labio-alvéolaire bilatérale

D. Fente vélo-palatine

E. Fente totale labiopalatine unilatérale

F. Fente totale labiopalatine bilatérale
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Annexe lll. Questionnaire proposé aux professionnels de la petite enfance

Questionnaire « Fentes oro-faciales et professionnels de la petite enfance »
Madame, Monsieur,

Actuellement en 5e année d 6 or t hophoni e, je r®alise mon m®moi
enfants porteurs de fentes oro-faciales et leur accueil par les professionnels de la petite
enfance.

Pour rpondre aux gquestions qui sont ressorties
guestionnaire a destination des professionnels de la petite enfance ayant ou non rencontré
des enfants porteurs de fentes.

Votre avis, ainsi gue votre expérience me permettront de mener a bien cette recherche et je
VOuS en remercie.

N

Le questionnaire sera anonyme et confidentiel. Les réponses a ces questions auront
uniguement un but de recherche scientifique.

Je vous remercie par avance du temps que vous accorderez a cette recherche et de votre
collaboration.

Cordialement,

Zoé FRANGE.

Informations
Quelle est votre profession ?

9 Puériculteur/ puéricultrice

1 Auxiliaire de puériculture

1 Educateur/ éducatrice de jeunes enfants

9 Assistant/ assistante maternelle

finfirmier/ infirmi re dipl!m®e dOoE£t at
9 Autre. Précisez

Ou travaillez-vous ?

9 Domicile

9 Créche parentale
9 Creche familiale
9 Creche collective
9 Halte-garderie

9 Multi-accueil

1 Autre. Précisez

Connaissances sur les fentes oro-faciales
Connaissez-vous différents types de fentes oro-faciales ?
9 Oui
{ Non
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Si oui, pouvez-vous précisez ?

Connaissez-vous un ou plusieurs syndromes associant une fente oro-faciale ?

9 Oui
{ Non

Si oui, pouvez-vous préciser ?

Connaissezvous une ou plusieurs caus+acialed® | Oappariti:

9 Oui
 Non

Si oui, pouvez-vous préciser ?

Selon vous, sur quoi les fentes oro-faciales ont des conséquences ?

Concernant! 6 af f i rdesgoud:on c i

Une fente oro-faciale peut entrainer des fausses routes (passage des aliments dans les voies
respiratoires : trachée/ nez) lors des repas.

Diriez-vous que vous étes :

Je suis Je ne
tout & ° - - ) suis pas
fait du tout
d'accord d'accord
Concernant |-feasbusi r mati on ci
Il est nécessaire de mettre en place des adaptations lors du temps de repas.
Diriez-vous que vous étes :
Je suls Je ne
tout a | - - ! suis pas
fait du tout
d'accord d'accord
Si vous °tes dbébaccord, quelles adaptations peuve
Concernant |-feasbusi r mati on ci

I est possible pour une neurdeferdetomfaticdei t er son nou

Diriez-vous que vous étes :
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Je suis Je ne

tout 3 - - suis pas
fait du tout
d'accord d'accord
Si vous nb6°tes pas dévaus que celd soitimpossiblg 2 o i pensez

Connaissez-vous les différentes opérations chirurgicales proposées aux enfants porteurs de
fente oro-faciale ?

9 Oui
 Non

Si oui, pourriez-vous précisez succintement en quoi elles consistent ?

Quand peut-on détecter une fente oro-faciale ?

9 Avant la naissance
9 Aprés la naissance
9 Les deux

1 Je ne sais pas

Selon vous, quelle(s) prise(s) en charge est (sont) nécessaire(s) pour un enfant porteur de
fente ?

9 Chirurgie

9 Orthophonie

9 Orthodontie

9 Psychologie

9 Médecine généraliste

9 Oto-rhino-laryngologie

9 Dentiste

9 Dermatologie

fAucune prise @dressainear ge nbdest
1 Je ne sais pas

Expérience et avis personnel

Depuis combien de temps exercez-vous ce métier ?

Quelle est votre formation initiale ? 0% lvdua réadisée ?

Avez-vous déja rencontré des enfants porteurs de fente dans votre expérience
professionnelle ?

9 Oui
 Non
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Pensezvous qubil soit adapt ® d O tente arcefaciblé dansunn  enf a

®t abli ssement dbéaccueil de jeunes &nfants ou che
9 Oui
 Non
9 Je ne sais pas
Pouvez-vous développer votre réponse rapidement ?
Concernant | 6affirmation suivante
L6int ®py6 wan i emf ant eooorfacielalest difficle pareapport a ses pairs.
Diriez-vous que vous étes :
Je suis Je ne
tout a | - - ! suis pas
fait du tout
d'accord d'accord
Concernant | 6affirmation suivante
Un enfant porteur de fente oro-faciale demande plus de temps aux professionnels que les
autres enfants (repas par exemple).
Diriez-vous que vous étes :
Je suis Je ne
tout & | - - ! suis pas
fait du tout
d'accord d'accord
Ressent i par rapport “ |l daccueil dbébun enfant por
Voussentezvous capable dbéaccueill Pr un enfant porteu
9 Oui
 Non

1 Je ne sais pas

Si non, pour quelle(s) raison(s) ?
i Manque de connaissances
1 Manque de légitimité
9 Manque de confiance
9 Autre. Précisez

Si oui, quelles sont les compétences que vous jugez nécessaires pour accueillir un enfant
porteur de fente oro-faciale ?
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De maniere générale, dans votre travail, vous sentez-vous plutbt armé(e) face aux enfants que
vous accueillez ?

9 Oui
 Non
9 Je ne sais pas

Pourquoi ?

Voussentezvous capable dbéaccueillir u® enfant qui pr

9 Oui
{ Non
1 Je ne sais pas

Pourquoi ?

Quel est votre ressenti | orsqgque vous nem@adginez |
faciale ?

Pensez-vous avoir suffisamment de connaissances pour accueillir un enfant porteur de fente
oro-faciale ?

9 Oui
 Non
1 Je ne sais pas

Si non, quel impact pensez-vous que cela a sur votre pratique ?

Sinon, aimeriez-vous que | appante? ous en

9 Oui
 Non
1 Je ne sais pas

D6o% viennent | es connai ssances -fgoaes?vous poss®de

9 Formation initiale

9 Formation professionnelle complémentaire
9 Expérience personnelle

9 Expérience professionnelle

1 Rencontre de parents

9 Autre. Précisez

Avezvous d®j " eu | 6o c das gléplants/ glaguetteso sursles| fantes oro-
faciales ?

9 Oui
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T Non
Savez-vous ou vous les procurer ?

9 Oui
 Non

Savez-vous ou trouver les informations que vous cherchez en cas de questionnement sur les
fentes oro-faciales (hors plaguettes) ?

9 Oui
{ Non

Si oui, ou ?

Connaissez-vous des associations ou des professionnels vers qui vous tourner en cas de
guestions ?

9 Oui
{ Non

Si oui, lesquels ?

Pensez-vous que la PMI (protection maternelle etinfantile)aunréleaj ouer dans | 6i nfo
des professionnels de la petite enfance au sujet des fentes oro-faciales ?

9 Oui
 Non
1 Je ne sais pas

Habitudes de votre lieu de travail

Pensezzvous que votre |ieu de travail a | es moyens
(matériel/ humain) ?

7 Oui
T Non
1 Je ne sais pas

Si oui, quels moyens sont mis a disposition ?

Que mettezvous en place pour | d6alimentatifacmlesies enf ¢
votre lieu de travail ?

Y a-t-il un protocole particulier pour les enfants porteurs de fente au sein de votre structure ?

9 Oui
 Non
1 Je ne sais pas
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Si oui, en quoi consiste-t-il ?

Intérét du questionnaire
Ce questionnaire vous a-t-il donné envie de vous intéresser aux enfants porteurs de fente ?

9 Oui
 Non
fJe méy int®ressais d®j

Suite a ce questionnaire,pensez-v ous qubéune action de pr®vention
oro-faciales soit nécessaire ?

9 Pour les professionnels de la petite enfance

9 Pour les parents

fNon, ce nbébest pas nh®cessaire
9 Autre. Précisez

Que souhaiteriez-vous comme contenu ? Sous quelle forme ?

Quel est votre avis sur ce questionnaire ?

Avez-vous des remarques ?

Je vous remercie de votre participation a ce questionnaire.

Pour toute question suppl ®mentaire, ndh®sitez p
lunafrange @hotmail.fr
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Annexe IV. Tests de proportionnalité
= prop.test(5Z,81)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 52 out of &1, null prebability 8.5
X-sguared = 5.9753, df = 1, p-value = &.81451
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interval:

B.5278753 8.7432772

sample estimates:

p
@.6419753

Figure 32 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Connaissez-vous différents types
de fentes oro-faciales ? »

= prop.test(b4,81)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 64 out of 81, null probability 8.5
X-squared = 26.123, df = 1, p-value = 3.283e-87
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interval:

@.6825832 @.8696243

sample estimates:

p
@.7981235

Figure 33 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Connaissez-vous un ou plusieurs
syndromes associant une fente oro-faciale ? »

| = prop.test(54,681)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 54 out of 81, null probability 8.5
X-sguared = 8.3457, df = 1, p-value = &. 8083866
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interval:

@.5522020 6.7651543

sample estimotes:

p
| @.6666667

Figure 34 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Connaissez-vous une ou plusieurs
causes de l'apparition de fentes oro-faciales ? »
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= prop.test(72,81)
1-sample propertions test with continuity correction

data: 72 out of 81, null probability 8.5
X-sguared = 47.457, df = 1, p-value = 5.623e-12
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interwval:

@. 7947627 8.9447963

sample estimates:

p
@.8888889

Figure 35 : Test de proportionnalité correspondant a I'affirmation : « Une fente oro-faciale peut
entrainer des fausses routes lors des repas. »

= prop.test(78,81)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 7@ out of &1, null probability 8.5
X-sguared = 41.531, df = 1, p-value = 1.16e-18
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
' as percent confidence interval:

@.7657977 B.927@8157

sample estimates:
i p

9.8641975

Figure 36 : Test de proportionnalité correspondant a l'affirmation : « Il est nécessaire de mettre en
place des adaptations lors du temps de repas. »

= prop.test(71,81)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 71 out of 81, null probability @.5

| X-sguared = 44 444, df = 1, p-value = 2.617e-11
alternative hypothesis: true p is not equal to @.5
95 percent confidence interval:

| @.7801857 @.9360121

| sample estimates:

[ P
@.8765432
Figure37: Test de proportionnal i t «@lestpossible popramednarat ~ | 6af
déall aiter son nour r-fagakeoon porteur de fente
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| > prop.test{6l, 81)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 61 out of &1, null probability 8.5
X-sguared = 19.753, df = 1, p-value = 8.817e-06
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interval:

@.6425454 @.8392480

Isumple estimates:

p
B.7530864

Figure 38 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Connaissez-vous les différentes
opérations chirurgicales proposées aux enfants porteurs de fente oro-faciale ? »

= prop.test(75,81)
1-sample proportions test with continuity correction

data: 75 out of &1, null probability 8.5
X-sguared = 57.886, df = 1, p-value = 4,.171e-14
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interval:

@.83989%46 8.9695294

sample estimates:

p
| ©.9259259

Figure 39 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Avezvous d®j " eu | 6occas
consulter des dépliants/ plaquettes sur les fentes oro-faciales ? »

= prop.test(72,81)

1-sample proportions test with continuity correction
' data: 72 out of 81, null probability 8.5
X-sguared = 47.457, df = 1, p-value = 5.623e-12
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
| 95 percent confidence interval:
@. 7947627 @.9447963
sample estimates:

p
@ BE8ERE9

Figure 40 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Savez-vous ou vous les procurer
(plaquettes) ? »
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= prop.test{42,81)
! 1-sample proportions test with continuity correction

| data: 42 out of 81, null probability 8.5
X-sguared = 8.849383, df = 1, p-value = 8.8241
alternative hypothesis: true p is not equal to 8.5
95 percent confidence interval:

B.4054744 @.6298427
sample estimates:

P
8.5185185

Figure 41 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Savez-vous ou trouver les
informations que vous cherchez en cas de questionnement sur les fentes oro-faciales (hors
plaguettes) ? »

Figure 42 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Connaissez-vous des associations
ou des professionnels vers qui vous tourner en cas de questions ? »

Figure 43 : Test de proportionnalité correspondant a la question : « Pensez-vous que la PMI a un role
jouer dans | 6information des pr offentesormfacialesl?s de | a |
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