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Fente orofaciale
et attachement
mere-enfant: le role
de la sage-femme

L'annonce d'un diagnostic de fente orofaciale chez
'enfant est un véritable chamboulement dans le
processus de la parentalité. L'attachement mére-
enfant est probablement mis a rude épreuve lors de
'annonce d'un tel diagnostic. La sage-femme occupe
une place importante dans I'accompagnement
périnatal. Il parait important de se demander dans
quelle mesure elle intervient et d'identifier son

role dans ce contexte particulier.

TEXEE
JOHANNE BLANC, OPHELIE GENOUD, ELEANOR PLATT
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Fente orofaciale et attachement mere-enfant: le role de la sage-femme

'accompagnement des parents en
période périnatale a beaucoup évo-

lué au cours des cinquante derniéres

années. Aujourd’hui, que ce soit par
l’arrivée et 'lamélioration des moyens tech-
niques ou par 'augmentation des moyens
humains mis en ceuvre, les parents ont
acces a un important suivi et soutien. L'an-
nonce d’une malformation chez l’enfant au
cours de cette période représente un réel
bouleversement dans le processus de la pa-
rentalité (Grollemund et al., 2010).

Passé
inapercu

Les anomalies congénitales telles que la
fente labio-palatine ont constitué un impor-
tant sujet d’études en ce qui concerne leur
mode de diagnostic et leurimpact sur la pa-
rentalité. La fente orofaciale concerne envi-
ron une naissance sur 700 en Europe (Hopi-
taux universitaires de Genéve, [HUG], 2019).
Elle peut étre labiale, palatine ou les deux
associées. Cette malformation faciale est
généralement décelée en période prénatale
lors d’une échographie. Cependant, il arrive
qu’elle passeinapercue jusqu’a la naissance
de l'enfant, en particulier en cas de fentes
palatines isolées car elles sont moins vi-
sibles a ’échographie. Dans les deux cas, la
sage-femme est souvent présente au début
de la prise en soins et devient ainsi actrice
dans le réseau de professionnel-le's autour
de cette situation complexe.

Le lien
d‘attachement
D’aprées John Bowlby, I'enfant et la meére se-
raient chacun-e muni d’un systéme com-
portemental ayant pour objectif d’avoir une
proximité suffisante lun avec lautre
(Boztepe et al., 2016). Lenfant est dépen-
dant de sa mére durant une longue période,
il est donc nécessaire pour sa survie que le
systeme d’attachement s’active. En effet, ce
systeme permet a la mére de reconnaitre
les besoins fondamentaux de son enfant et
d’y répondre (PETALES international, 2013).
Suite a l'annonce du diagnostic de malfor-
mation, les parents sont confrontés au choc
émotionnel d’attendre un enfant «diffé-
rent». Leurs représentations parentales
peuvent étre affectées, ce qui pourrait avoir
un impact sur le développement psychoaf-
fectif de ’enfant (Hohlfeld et al., 2009). Au
moment de la naissance, la présence de
nombreuses émotions, notamment contra-
dictoires entre elles, peut perturber le déve-
loppement de l'attachement. Selon Men-
donga et al. (2018), la qualité du lien
d’attachement mere-enfant semble in-
fluencer la maniere dont '’enfant se déve-
loppera et se comportera plus tard. Identi-
fier les interventions ou attitudes pouvant
influencer positivement ou négativement le
développement de ce lien d’attachement
parait essentiel a la bonne prise en charge
soignante. Selon la philosophie sage-
femme, sa fonction est entre autres de valo-
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Les représentations

parentales peuvent étre
affectées, ce qui pourrait

avoir un impact sur
le développement

psychoaffectif de I'enfant.

riser le sentiment de compétence de la
mére dans son role ainsi que de valoriser le
bébé et ce qu’il est capable de faire. Cela
nous parait d’autant plusimportant dans ce
contexte inhabituel, en plus d’apprendre
aux parents les soins spécifiques a leur en-
fant.

Méthodologie
de I'étude
La population cible de cette revue de litté-
rature repose sur des femmes/couples
ayant eu un enfant porteur d’une fente oro-
faciale, sans différenciation du type de
fentes (labiale, palatine ou mixte). Seuls les
enfants porteurs de fente sans syndrome
associé ont été inclus dans la recherche.
Suite aux recherches dans trois banques de
données (Pubmed, CINHAL Headings, MI-
DIRS), cing articles regroupant des études
qualitatives et/ou quantitatives comparant
le développement du lien mére-enfant et le
vécu de meéres ayant eu un enfant porteur
de fente a celui de meres ayant eu un enfant
sain ont été sélectionnés. Parmi ces ar-
ticles, trois sont des études quantitatives
qui traitent de variables influengant le lien
d’attachement ou encore des variables in-
fluengant la satisfaction maternelle de la
prise en charge de son enfant. Une autre
étude choisie est qualitative et permet d’ex-
plorer le vécu et les représentations des
meres ayant eu un enfant porteur de fente.
La derniére étude sélectionnée est compo-
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Les méres d'enfants porteurs
d'une anomalie présentent
significativement plus un
attachement insécure que les
meéres dont I'enfant est sain.

sée d’une partie quantitative et d’'une partie
qualitative. A travers la lecture et l'analyse
de ces articles, nous avons pu mettre en
évidence plusieurs facteurs influengant le
développement du lien d’attachement
meére-enfant dans les familles ayant un en-
fant porteur de fente orofaciale. Les princi-
paux résultats avancés ont été répertoriés
en deux items:
» Impact de la fente orofaciale sur le lien
d’attachement mére-enfant
« Role de l’équipe soignante

Impact sur le lien
d’attachement

De maniére générale, les études sélection-
nées avancent que la présence d’une fente
orofaciale chez ’enfant influence la qualité
du lien d’attachement mére-enfant. Toute-
fois, chaque équipe de recherches a étudié
et pris en compte des variables différentes
telles que la différence entre anomalie vi-
sible (fente) et anomalie invisible (car-
diaque), (Boztepe et al., 2016), la présence
de symptomes de stress post-traumatique
chez la mere (Despars et al., 2011; Haber-
saat et al., 2013), la qualité des interactions
précoces mére-enfant (Habersaat et al,
2013) ou la présence de troubles psycholo-
giques (Boztepe et al., 2016) chez la mere
pendant la grossesse.

Il semble que la présence d’'une anomalie
chez lenfant influence le lien d’attache-
ment qu’elle soit visible ou non. Les meéres
d’enfants porteurs d’une anomalie pré-
sentent significativement plus un attache-

14

ment insécure que les meres dont 'enfant
est sain. De méme, l'attachement meére-
enfant est moins sécure en présence de
troubles psychologiques, telles que la dé-
pression, antérieurs a la grossesse. La no-
tion de stress post-traumatique chez la
mere lié a 'lannonce de la malformation
peut également constituer un facteur in-
fluencant le développement de lattache-
ment entre la mére et son enfant. Cepen-
dant, un suivi personnalisé et le soutien des
équipes soignantes semblent diminuer la
présence de symptomes de stress post-
traumatique (Habersaat et al., 2013).

Selon Habersaat et al. (2013), la qualité des
interactions précoces mére-enfant est plus
pauvre lorsque l'enfant est porteur d’une
fente orofaciale. Ils affirment que ces en-
fants cooperent moins et éprouvent plus de
difficultés a interagir avec leur meredans la
premiére année de vie que les enfants sains.
Toutefois, cela ne semble pas affecter la
qualité du lien meére-enfant sur le long
terme.

Boztepe et al. (2016) relevent 'importance
de la perception parentale de la fente orofa-
ciale et limpact du diagnostic au niveau
culturel. Les auteurs pensent que la réac-
tion des méres au fait d’avoir un enfant por-
teur de fente est influencée par les repré-
sentations culturelles maternelles. Elles se
«sacrifient» pour leur bébé et leur pro-
curent, elles seules, les soins nécessaires.
Plusieurs études rapportent que la culture
et ses croyances, propre a chacun-e, in-
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fluencent directement le lien meére-enfant
au niveau maternel (Boztepe et al., 2016;
Habersaat et al., 2014). Selon Grollemund
et al. (2010) et Habersaat et al. (2013), il
est essentiel de prendre en compte les
croyances des meres pour pouvoir commu-
niquer avec elles et pour s’assurer de leur
compréhension des informations regues,
notamment concernant [’étiologie des
fentes orofaciales.

Auvu des études sélectionnées etde la litté-
rature, de nombreux facteurs, propres aux
parents, peuvent influencer le développe-
ment du lien d’attachement indépendam-
ment de leur enfant. Des lors, il parait
important d’identifier et de prendre en
compte ces variables diverses dans la prise
en charge de ces situations complexes.

Role de
I'équipe soignante

Globalement, les méres souhaitent avoir

des informations claires, abondantes et ré-

guliéres (Boztepe et al., 2016; Knapke et al.,

2010; Robbins et al., 2010). Une seule étude

a répertorié précisément ce qui pourrait

étre amélioré dans 'accompagnement des

soignant-e-s (Knapke et al., 2010). Grace au
design qualitatif de cette étude, les parents
ont pu s’exprimer librement sur leur expé-
rience de la prise en soins et leurs sugges-
tions pour des changements. Ces proposi-
tions peuvent étre mises en lien avec ce que
les parents attendent des équipes soi-
gnantes dans les autres études. Les sugges-
tions les plus pertinentes sont les suivantes:

« Créer davantage de supports écrits pour
informer les parents dés le prénatal.

« Améliorer la formation des consultant-e-s
en lactation, des soignant-e's en périna-
talité et des médecins concernant la fen-
te orofaciale.

+ Coordonner les informations données
par les divers corps soignants afin qu’el-
les soient plus cohérentes.

+ Avoir le soutien des autres parents
(Knapke et al., 2010).

Les parents ont besoin d’avoir accés a des

soutiens psychologiques et sociaux des le

diagnostic d’une fente chez leur enfant

(Awoyale et al., 2016; Boztepe et al., 2016;

Despars et al., 2011; Habersaat et al., 2014,

2013; Johansson & Ringsberg, 2004; Knapke

et al.,, 2010). En Suisse, un-e psychiatre est

inclu-e dans léquipe pluridisciplinaire
d’emblée, ce qui est apprécié par les pa-
rents ainsi que par les professionnel-les
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(Despars et al., 2011; Habersaat et al., 2013).
Selon Habersaat et al. (2013), la disponibili-
té du soutien psychologique pourrait étre
un facteur promouvant le bien-étre des
familles.

Recommandations
pour la pratique
Suivi global
Nous préconisons le suivi global par une
seule sage-femme tout au long de la gros-
sesse et durant la période post-partum lors-
qu’une fente orofaciale est diagnostiquée
chez l'enfant. La sage-femme occupe une
place centrale auprés des familles a des mo-
ments clés dans le processus de la parenta-
lité, notamment lors de 'annonce du dia-
gnostic, a la naissance et pendant les
premiéres semaines de vie de l'enfant. Il
nous semble donc important de proposer
une continuité du suivi pour accompagner
au mieux le processus de parentalité et
'adaptation a cette situation complexe.
Ainsi, un lien de confiance pourra se créer
avant larrivée de l'enfant. Lélaboration
d’un plan de naissance spécifiquement lié a
[’attente d’un enfant porteur d’'une anoma-
lie pourrait se faire. La sage-femme devient

ainsi la personne de référence pendant la
période périnatale et peut transmettre des
informations clés aux différent-e-s interve-
nant-e-s.

Collaboration interprofessionnelle

La recherche montre que la présence de
I’équipe pluridisciplinaire dés le début de sui-
vi aide a diminuer le stress des parents (Grol-
lemund et al., 2010; Habersaat et al., 2013).

Actuellement en Suisse romande, au Centre
hospitalier universitaire vaudois (CHUV) et
aux HUG, les suivis pluridisciplinaires pour
les enfants nés avec une fente orofaciale
sont reconnus pour leur excellence. D’aprés
’étude de Habersaat et al. (2013), la prise en
soins au CHUV semble satisfaisante pour les
parents. Cependant, il est souhaitable que
les sages-femmes soient mieux intégrées et
reconnues dans ce réseau déja établi, étant
donné leur role aupres des femmes a des
moments clés au début de la parentalité.

Actuellement en Suisse romande, la nais-
sance d’un enfant porteur d’une fente oro-
faciale peut parfois avoir lieu dans un hopi-
tal périphérique (Habersaat et al.,, 2013).
Toutefois, le réseau interprofessionnel éla-
boré du CHUV et des HUG ne se retrouve pas
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forcément dans les plus petites maternités.
Dans ce contexte, la sage-femme référente
pourrait éventuellement prendre le réle de
sage-femmede liaison entre les différent-e-s
collaborateur-trices gravitant autour de la
famille, favorisant la cohésion d’équipe et la
continuité des informations fournies aux
parents. Il serait intéressant de proposer
des formations continues pour les sages-
femmes traitant de 'accompagnement des
familles lors de la naissance d’un enfant
porteur d’'un handicap ou d’une malforma-
tion.

1l serait intéressant de
proposer des formations
continues pour les
sages-femmes traitant
de I'accompagnement
des familles lors de la
naissance d’un enfant
porteur d'un handicap ou
d’une malformation.
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Groupes de soutien des pairs
L'apport du soutien par les pairs, c’est-a-
dire, d’autres parents concernés, est un élé-
ment de grande importance selon plusieurs
témoignages (Awoyale et al., 2016; Haber-
saatetal., 2014; Knapke et al., 2010; Robbins
et al.,, 2010). En effet, la mise en place de
groupes de soutien au sein des unités spé-

La sage-femme devrait étre

spécifiquement attentive au

stress induit par la présence
d‘une malformation.

cialisées est fortement appréciée. Jusqu’a
présent en Suisse romande, les groupes de
soutien ont davantage été organisés par les
parents concernés, ily adonc un risque que
cette pratique ne perdure pas. Il serait inté-
ressant d’impliquer les soignant-e:s dans
l'organisation de ces groupes de soutien
afin d’assurer leur activité dans la durée.

Préparation a la naissance
Le développement d’un cours de PANP spé-
cifique a l'attente d’un enfant porteur d’un
handicap ou d’'une malformation pourrait,

selon nous, trouver un certain intérét de la
part des parents concernés. Cela permet-
trait de transmettre des informations aux
parents en amont de la prise en charge et
dans un contexte moins lourd que dans le
domaine hospitalier. Dans le cas d’une fente
orofaciale, de premieres informations
concernant le contexte de la naissance ou
l’alimentation de l’enfant pourraient étre
abordées. Le stress périnatal pourrait étre
investigué au méme titre que dans un cours
de PANP standard. Toutefois, la sage-
femme devrait étre spécifiquement atten-
tive au stress induit par la présence d’une
malformation. Cela implique également
qu’elle soit formée en conséquence afin
gu’elle puisse répondre aux interrogations
des parents. De maniére générale, nous
pensons que la préparation a la naissance
et a la parentalité doit étre renforcée en ce
sens et plus systématiquement recomman-
dée dans ces situations tout en veillant a ne
pas davantage séparer les familles vivant
cette «différence» des autres parents. o
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