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Que signifie « disciplines fondamentales des
soins complets de la fente (CCC) » ?

Les fentes faciales affectent plusieurs aspects de la santé d'une
personne, nécessitant une approche de traitement en équipe. Les
disciplines fondamentales du CCC désignent I'équipe
multidisciplinaire de spécialistes impliqués dans le traitement et la
réhabilitation des personnes atteintes de fente labiale et/ou palatine.

Pourquoi est-il important de proposer des soins CCC tout au long
de I'année ?
e Pour répondre aux besoins a court et a long terme de tous les patients
atteints de fente.
e Pour prendre en charge les patients qui se présentent tardivement, ainsi
gue ceux ayant des conditions complexes ou des comorbidités.
e |Lessoins CCC continus nécessitent également :

o Lerenforcement des capacités et de la durabilité, en comblant les lacunes en
formation et en expertise pour établir ou soutenir des équipes locales de soins
multidisciplinaires.

e L'engagement des patients, des aidants et des communautés pour
accroitre la sensibilisation et la priorité accordée au CCC.

Comment avons-nous élaboré ces recommandations ?

Un groupe diversifié de 12 professionnels de la fente a participé a un sprint de recherche
de 3 mois, incluant une enquéte mondiale complétée par 90 professionnels de 23 pays. Les
recommandations issues de cet exercice ont été présentées et discutées lors de la
conférence S4CCC de mars 2025.
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« Les soins complets de la fente tout au long de
I’'année garantissent un accés constant aux
traitements nécessaires et aux services de suivi,
améliorant les résultats pour les patients et réduisant

les risques de complications. »

— Orthophoniste, Ethiopie , ,
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RECOMMANDATION N°T

Elaborer des procédures
opérationnelles normalisées
(SOP) adaptées au contexte
pour I'équipe CCC et chaque
clinicien au sein d’une
institution/systéeme.

Justification

Les répondants ont identifié I'amélioration des résultats de traitement
comme un avantage clé des soins CCC continus. Les SOP pour I'équipe
CCC et pour chague spécialiste permettent une approche centrée sur le
patient, fondée sur le travail d'équipe et axée sur le systeme.

Les SOP par spécialité et par équipe renforcent les soins
interdisciplinaires, tandis que les SOP institutionnelles garantissent que
les équipes maximisent les bénéfices du systeme de santé pour les
patients. Cela permet de rendre les activités telles que la détection,
I'orientation, I'accueil, la prestation de soins et les mécanismes de
soutien plus réactifs tout au long du parcours de soins.

« Les soins continus permettent une
identification précoce et, si possible, la
prévention des problémes potentiels.
Les familles bénéficient d’'un

calendrier de soins plus prévisible.
Lorsqu’elles rencontrent tous les
spécialistes de I’équipe, cela réduit
I'incertitude et le stress. »

— Psychologue, Bulgarie
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RECOMMANDATION N°2

Mettre en place des
protocoles et lignes
directrices d'assurance
qualité fondés sur les
résultats pour les patients

Justification

Des protocoles et lignes directrices standardisés permettent d’'évaluer les
résultats et d'améliorer la qualité des soins. Une approche centrée sur le
patient nécessite I'évaluation d'indicateurs de qualité qui commencent
par le patient, se poursuivent avec I'équipe, et incluent des composantes
systémiques.

Des protocoles et lignes directrices standardisés permettent d'évaluer les
résultats et d'améliorer la qualité des soins. Une approche centrée sur le patient
nécessite I'évaluation d'indicateurs de qualité qui commencent par le patient, se
poursuivent avec I'équipe, et incluent des composantes systémiques.

Les soins centrés sur le patient incluent des indicateurs liés a 'impact des
interventions en chirurgie, orthophonie et audition, santé bucco-dentaire, état
psychosocial, etc. Les indicateurs d'équipe peuvent inclure la satisfaction,
I'efficacité, la qualité et les résultats des soins fournis.

Un contréle qualité du systeme peut inclure l'efficacité des investissements et |a
capacité a répondre aux besoins sociétaux des patients en matiere
d'accessibilité, de disponibilité, d'abordabilité et d'acceptabilité.

« Le suivi tout au long de I'année Y

permet de surveiller la croissance, T e
d’assurer les meilleures conditions de il o
santé et de détecter d'éventuelles f ; T TR
complications avant et aprés les B AR

chirurgies de fermeture de la léevre et T2 Rl

du palais, tout en aidant les familles 3 i — e
comprendre I'importance de - il

I'adhésion au traitement apreés la . ' -
premiére année de vie. » N
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RECOMMANDATION N°3

Identifier et lever les
obstacles a I'accés aux
soins CCC coordonnés,
notamment le transport,

la distance, la facilité
d’acces et I'abordabilité

Justification

Améliorer I'acces a des soins CCC solides et coordonnés se traduit par
une augmentation du nombre de patients intéressés par les services.
Ainsi, davantage de personnes peuvent bénéficier des traitements

nécessaires.

Les barrieres culturelles, géographiques et
financiéres limitent I'accés aux soins CCC et
freinent les possibilités de traitement et de
réhabilitation. Une approche centrée sur le
patient exige de comprendre les facteurs qui
freinent la demande de soins. Elle doit aussi
permettre d'identifier les variables qui
augmentent le nombre de patients ne recevant
pas de soins ou abandonnant leur parcours de
soins.

Comprendre ces obstacles permet aux équipes
CCC de développer des systémes résilients
facilitant I'acceés aux soins. Ces systéemes
peuvent prendre différentes formes, comme
des partenariats avec des compagnies de
transport locales pour faciliter les
déplacements, ou des accords avec des
hébergements proches de I'hdpital a tarif
préférentiel.

Que considérez-vous comme les 3 principaux défis auxquels les
patients atteints de fentes sont confrontés pour accéder aux
soins dans votre contexte ?

Acceés (distance, transport)

Disponibilité (aucun soin ou CCC limité disponible)
Accessibilité financiére (les soins sont colteux ou appauvrissants)
Acceptabilité (défis liés a la qualité et a la sécurité des soins)
Culturel (croyances influengant les soins des fentes)

Autre
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RECOMMANDATION N°4

Collaborer

avec I'administration
hospitaliére pour
identifier des
opportunités de
financement pour
Justification les soins CCC

Pour établir un service durable tout au long de I'année, intégré au
systeme de santé existant, les professionnels de la fente doivent
également investir leur temps et leur expertise dans des domaines non
cliniques, afin de favoriser la priorisation du CCC au sein des institutions
et des systemes, et de soutenir une plus grande inclusion.

L'inclusion sociale des patients atteints de fente nécessite que les
experts s'’engagent au-dela des blocs opératoires ou des salles de
consultation, en sensibilisant les dirigeants, les communautés et les
soutiens potentiels du CCC. Les gouvernements, la société civile, le
monde universitaire et le secteur privé sont des partenaires potentiels
pour élargir I'acces au CCC grace a des mécanismes de financement
durables.

N LA ' « Sans engagement de
= I’hopital... rechercher des
subventions ou des dons

externes peut ne pas étre
viable a long terme. »

— Professionnel en santé bucco-dentaire, Inde
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RECOMMANDATION N°5

Plaider aupreés des
familles, des
communautés et des
cliniciens pour souligner
I'importance du CCC dans
I'obtention de bons
Justification résultats pour les patients
Le lien entre les soins CCC et de bons résultats pour les

patients, y compris leur inclusion dans la communauté,
reste mal compris dans de nombreux contextes.

Les patients et leurs familles ont une voix puissante et un réle essentiel a jouer
dans la promotion du CCC. Lorsque les points de vue des aidants et des
soutiens s'alignent avec ceux des membres de I'équipe CCC, les décideurs et
les bailleurs de fonds y prétent attention. Les patients et leurs familles sont des
défenseurs efficaces de soins accessibles, disponibles, de qualité, abordables et
favorisant I'inclusion sociale.

Les efforts de plaidoyer ont permis a d'autres systemes de santé de devenir
plus réactifs. Les lecons tirées de la santé mondiale montrent que la
sensibilisation aux besoins peut conduire a une plus grande priorisation. Ces
stratégies peuvent étre utilisées par les patients, les prestataires et les
partenaires pour faire progresser I'organisation, le financement, I'amélioration
et la reconnaissance du CCC.

« Les soins complets de la fente
permettent aux patients de recevoir
des traitements optimaux et de
répondre a leurs besoins de santé
globaux. »
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REFLEXIONS FINALES:

A mesure que les soins complets de la fente (CCC) gagnent en reconnaissance
a I'échelle mondiale, le plaidoyer en faveur des disciplines fondamentales et
des ressources nécessaires a leur mise en ceuvre doit continuer de croitre.
Utilisez ces lignes directrices comme point de départ pour engager des
discussions avec l'administration hospitaliere, les services de santé, les patients
et les cliniciens, afin de plaider pour I'intégration du CCC dans les plans de
traitement plus larges, essentiels aux systemes de santé.

Les données ayant orienté nos recommandations incluent une forte
représentation de I'Afrique de I'Ouest. Il est essentiel d'adapter ce travail a
votre propre contexte local. Nous proposons ces lignes directrices comme
source d'inspiration pour les équipes CCC du monde entier.
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