Le sourire retrouve

Souvent moqués, les enfants qui naissent avec un bec-de-liévre retrouvent

le sourire et une voix normale grace a de multiples interventions qui débutent

au berceau et se poursuivent jusque vers 20 ans. Témoignages.

«Ce fut un choc! C'est impressionnant de
donner naissance a un enfant avec une fente
labiale lorsqu’on ne s'y attend pas.» Il y a
vingt ans, lorsque la maman de Marc-An-
toine aaccouché, I'échographie ne livrait pas
encore ce renseignement. On était un 14
juillet. Marc-Antoine ne pouvait pas se nour-
rir sans une plaque de tétée qui ferme la
communication entre le palais et le nez.
«Nous I'avons nourri a la seringue pendant
quelques jours, le temps que I'orthodontiste
rentre de vacances. Puis, grace a une plaque
adaptée ala forme de son palais et une tétine
trés longue qui pénetre jusqu'au fond de la
gorge, il a pu s'alimenter normalement.»

Marc-Antoine: le courage
d’aller jusqu’au bout

A 3 mois, Marc-Antoine vit une premiere
intervention chirurgicale destinée a fermer
les parties molles de l'arriere-palais. A 9
mois, laseconde lui ferme la fente labiale qui
défigurait le visage. Il acquiert une appa-
rence presque normale. Ce n'est que le dé-
but d'un long parcours: désormais il va étre
hospitalisé tous les deux ou trois ans, tantot
pour supprimer une dent qui pousse au mi-
lieu du palais, tantot pour poser un implant
destiné notamment a la reconstruction de la
denture. Avant et au début de sa scolarité, il
suit des cours de logopédie pendant quatre
ans afin de corriger son nasillement. Tous les
trois mois, il fréquente assidiment I'ortho-
dontiste, il est appareillé pendant cinq ans...

«La derniere intervention, la plus pé-
nible, a eu lieu en octobre 2000: le chirur-
gien m'a cassé la machoire pour reculer le
menton et a prélevé du cartilage sur I'oreille
pour me refaire le nez. Pendant quinze
jours, des élastiques sur chaque dent m’em-
péchaient d’ouvrir la bouche, je devais me
nourrir avec une paille. Loreille s'est réin-
fectée, on a dt me réopérer.»

Au total, quatre-vingts a cent consulta-
tions dont six ou sept interventions chirur-
gicales. «Avec les années, j'avais de plus en
plus de difficultés a accepter ces traite-
ments, mais maintenant je suis content
d’avoir eu le courage d'aller jusqu’au bout.
On m'a dit que c’était une grande réussite.
Ladage «il faut souffrir pour étre beau» a
pris la toute sa valeur»!

«Encore maintenant, a 20 ans, Marc-An-
toine doit porter une gouttiére la nuit pour
éviter que les dents ne se déplacent. C'est
nécessaire d’avoir la collaboration de I'en-
fant pour que le traitement réussisse», sou-
ligne sa maman. Mais il faut un sacré cou-
rage! «Enfant, je subissais tout le temps des
moqueries. Mais pas a en pleurer! Ce qui fait
le plus mal, c’est le regard des gens dans la
rue: on vous fixe parce que vous avez un bec
de lievre. J'ai subi ces regards jusqu'a ma
derniére intervention, jusqu’a ce qu'on me
refasse le nez et la machoire.»

Nadine: les moqueries, ca fait mal

Ce regard des autres ne laisse aucun en-
fant indifférent. Nadine, 31 ans, a subi une
dizaine d'interventions. A 16 ans, on lui a re-
fait le nez, a 17 ans, le contour des levres.
Mais elle n'a pas bénéficié de traitement or-
thodontique avec implant car, lorsqu’on lui
aproposé ce traitement, a 18 ans, elle n'avait
plus le courage de recommencer.

Par chance, Nadine n'a pas eu besoin de
suivre des cours de logopédie: sa double
fentelabiale et sa fente palatine ne commu-
niquaient pas avec le nez. Mais, malgré une

prononciation normale et I'absence de na-
sillement, elle a grandement souffert des
moqueries pendant son enfance. «Cela m'a
marquée plus que tout le reste. J'étais ti-
mide, complexée, renfermée. Heureuse-
ment, ma mere m'a soutenue, mais il a fallu
beaucoup de travail sur moi-méme pour
que jarrive a prendre de la distance par
rapport a ma cicatrice. Ma derniere inter-
vention fut, a 25 ans, une tentative infruc-
tueuse de I'éliminer... Aujourd’hui encore,
il arrive que des adultes fassent des ré-
flexions a son sujet. Heureusement, jai
trouvé un soutien dans I'association Le
Bouche a Oreilles*, qui réunit principale-
ment des parents d'enfants souffrant de ces
malformations. Je collabore au journal et &
d’autres activités. ]'en ai besoin.»

Des interventions délicates

Selon le Dr Georges Herzog, I'orthodon-
tiste spécialiste de ce traitement pour la
Suisse romande, auteur de 'ouvrage tres
complet Le Sourire aux Levres*, «un bon
chirurgien ferme ces fentes en une ou deux
interventions (le palais et la levre ne s'ope-
rent pas en méme temps), alors qu'un chi-

VINGT ANS DE TRAITEMENTS

Chronologie de la prise en charge des patients au CHUV, a Lausanne

¢ Naissance: confection de la plaque
de tétée par lorthodontiste.

* 3 mois: fermeture chirurgicale

du palais mou par le chirurgien.

4 a6 mois: nouvelle plaque si
nécessaire et fermeture chirurgicale
du palais dur et de la lévre.

* 8e mois: deuxieme fermeture de la
levre si la fente est bilatérale.

* 18 mois a 3 ans: contréle de routine
chez le chirurgien pédiatrique,

le pédiatre, Uorthodontiste et 'ORL.
 3ans: examen par l'équipe pluridis-
ciplinaire au complet, éventuelle prise
en charge logopédique.

¢ 6 et 9 ans: deuxiéme et troisieme
colloque pluridisciplinaire, bilan

dentaire et orthodontique.

« 9-10 ans: greffe osseuse alvéolaire par
le chirurgien maxillo-facial, traitement
orthodontique si nécessaire.

* 12 ans: quatrieme colloque
pluridisciplinaire.

¢ 12-18 ans: traitement orthodontique
et examen par ['équipe au complet.

¢ 18-20 ans: dernier collogue et der-
nieres interventions, notamment cor-
rection de la cloison nasale, retouche
de la lévre et du nez.

* Anoter que 'équipe se compose
d’une psychologue spécialisée dans
les problemes de la jeunesse et de
l'adolescence.

rurgien inexpérimenté risque de générer de
multiples corrections par la suite.»

Ce sont en effet les interventions a la
naissance qui vont déterminer l'impor-
tance des séquelles esthétiques et fonction-
nelles. Or en Suisse, pour 80 a 130 nouveaux
cas de fentes labiales et/ou palatines par
année, on compte une dizaine d’'équipes
pluridisciplinaires spécialisées. «C’est trop!
Ilfaut qu'un chirurgien opére au moins 25 a
30 nouveaux cas par année pour obtenir un
résultat optimal. C’est le cas pour les
centres universitaires de Lausanne, Berne
et Zurich.»

Intervenir a la naissance

Chaque minute, un enfant nait dans le
monde avec une fente faciale, labiale et/ou
palatine, chaque demi-heure, un bébé nait
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avec cette malformation en Europe. La fré-
quence des fentes faciales est de 1 sur 500 &
700 naissances.

Chaque fois, des parents sont traumatisés,
angoissés, effondrés a la vue de cette terrible
béance au milieu du visage.

Cette anomalie provient d’un accident
durant le développement de I'embryon et
elle peut avoir de multiples causes (virus de
la rubéole, cortisone, déficiences en vita-
mines du groupe B et en particulier en acide
folique, ou exces en vitamines A, exces de fu-
mée et d'alcool, etc.). Des facteurs géné-
tiques s'associent a des facteurs environne-
mentaux. Mais dans la plupart des cas, la ou
les causes ne sont pas connues.

Les déformations, plus ou moins séveres,
sont aujourd’hui corrigées des le berceau,
contrairement a ce qui se passait autrefois (lire
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Marc-Antoine a gagné un sourire
magnifique aprés 20 années de
traitements...

le témoignage de René, p. 45). Cette reconstruc-
tion requiert le savoir-faire de spécialistes. Au
CHUV, I'équipe se réunit chaque mois pour
examiner les 300 a 400 patients de Suisse ro-
mande (2 'exception de Geneve) et du Tessin,
suivis tous les trois ans jusqu’a 20 ans.

Létape décisive débute a la naissance,
lorsque le nouveau-né est pris en charge par
la chirurgienne pédiatrique et par I'ortho-
dontiste. Souvent, celui-ci est amené a
confectionner une prothese (plaque de té-
tée ou plaque palatine) pour fermer la com-
munication entre la bouche et le nez et faci-
liter I'alimentation, puis, apres la premiere
intervention, pour protéger les sutures lors
de la fermeture du voile du palais.

Une cascade
d'interventions

Apres la deuxieme intervention chirurgi-
cale et la fermeture du palais dur et de la
levre, la plaque ne sera plus nécessaire. Sui-
vront alors des controles de routine jusque
vers 3 ans, 4ge oll un premier examen-bilan
est organisé avec I'équipe de spécialistes au
grand complet.

A cet age, précise le Dr Georges Herzog, la
priorité c’est I'acquisition du langage: sou-
vent, le voile du palais n'est pas en mesure de
se fermer pour I'articulation de certains sons
etle patient «parle dunez». Les déviations na-
sales, fréquentes, affectent la respiration. Les
risques d'otites de l'oreille moyenne sont
augmentés. Or toute perte del'acuité auditive
durantla prime enfance peut avoir des consé-
quences néfastes sur le développement et
I"acquisition du langage.

Par la suite, en revanche, les corrections de
la denture seront cruciales. Et ce n'est qu'en
fin de croissance que des interventions chi-
rurgicales plus «esthétiques» viendront corri-
ger laforme du nez et du bas du visage, au be-
soin. De ce fait, il est aujourd’hui possible de
corriger, voire méme de gommer ce défaut de
naissance.

Francoise Madeleine Ducret

* Le Bouche a Oreilles, tél. 021 800 49 00,
e-mail baoreilles@hotmail.com,
www.bouche-a-oreilles.org.

** «Le Sourire aux Levres», Dr Georges Herzog,
JPM Publications. >




