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Informer les familles sur les principaux messages les concernant contenus dans la fiche-
mémo destinée aux professionnels « Prévention des déformations craniennes position-
nelles et mort inattendue du nourrisson » :

rappeler I'impératif de couchage sur le dos pendant les phases de sommeil

rassurer sur le caractére bénin de la plagiocéphalie qui disparait le plus souvent
spontanément vers I'age de 2 ans

rendre les parents acteurs de la prévention de la plagiocéphalie

Parents de nourrissons

Toutes personnes assurant leur garde (creches, assistantes maternelles, proches, etc.)

Autosaisine de la Haute Autorité de santé, a la suite d’un droit d’alerte transmis par I'asso-
ciation Le Lien, association agréée d’'usagers du systeme de santé
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(cheffe de service : Mme Joélle André-Vert)

Recherche de documents d’'information sur la plagiocéphalie a destination des parents. Ces
documents, en frangais ou en anglais, ont été obtenus en interrogeant les sites Internet des
sociétés savantes médicales, des associations d’'usagers et des sources généralistes en
santé, ainsi qu'une base de données d'actualité et le panorama de presse réalisé par la
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analysées selon la grille d’analyse du guide des déclarations d'intéréts et de gestion des
conflits d’intéréts de la HAS. Les intéréts déclarés par les membres du groupe de travail
ont été considérés comme étant compatibles avec leur participation a ce travail.
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1. Contexte

Autosaisine a la suite d'un droit d’alerte

Selon l'article L.161-37 du Code de la sécurité sociale, les associations agréées au titre de l'article L.
1114-1 du Code de la santé publigue disposent d'un droit d'alerte aupres de la Haute Autorité de santé
(HAS). « A ce titre, elles peuvent la saisir de tout fait ayant des incidences importantes sur la santé,
nécessitant que la Haute Autorité fasse usage de ses compétences définies au présent chapitre. »

L’association Le Lien, qui a pour objet la défense des intéréts des usagers du systéme de santé, no-
tamment promouvoir la lutte pour la sécurité des personnes en matiére de santé, a saisi la HAS en
date du 4 avril 2017 (1), afin que celle-ci mette « en place une évaluation médicale permettant de faire
evoluer les recommandations destinées a lutter contre la mort inattendue du nourrisson, tout en veillant
a ne pas créer d’autres troubles contraires au bon développement de ceux-ci ».

A la suite du droit d’alerte de cette association, la HAS, par décision du College 2017.0086/DC/MRAPU
du 28 juin 2017 (2), a inscrit a son programme de travail I'élaboration de deux documents portant sur
la prévention des risques de plagiocéphalie chez le nourrisson :

une fiche mémo destinée aux professionnels de santé ;
un document d’information destiné au public.

La fiche mémo « Prévention des déformations craniennes positionnelles et mort inattendue du nour-
risson » (3) a été validée par le Collége de la HAS le 5 février 2020.

Le document d’information destiné au public a été inscrit au programme de travail de la HAS pour
2020. Ce rapport présente la méthode d’élaboration de ce document d’'information intitulé : « Prévenir
la téte plate : conseils aux parents ».

Plagiocéphalie ou syndrome de la téte plate

Le mot « plagiocéphalie » est un terme non spécifique qui vient du grec plagios (oblique) et kephale
(téte) pour décrire une forme de téte asymétrique. Ces déformations sont le plus souvent dues a I'ap-
plication de forces externes sur le crane malléable du fcetus ou du nourrisson. Il s’agit alors d’'une
plagiocéphalie dite fonctionnelle. Des contraintes mécaniques peuvent ainsi s’exercer sur le crane en
cours de croissance et modifier sa forme.

Dans le langage courant, les expressions utilisées sont « bébé a téte plate » ou « syndrome de la téte
plate ».

Bien que la fréquence de la plagiocéphalie n’ait pas été étudiée en France, les données canadiennes
recensées dans la fiche mémo font état d'un pic élevé a 4 mois (20 % des enfants), qui s’atténue
ensuite sur une peériode de 2 ans, la plupart des cas étant alors résolus (3).
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2. Objectif du projet

L'objectif était d’élaborer une fiche d'information permettant d’accompagner l'information orale appor-
tée par les professionnels de santé aux parents de nourrissons qui se posent des questions sur I'éven-
tuelle plagiocéphalie de leur bébé.

L’enjeu de I'information des parents de nourrissons sur la prévention de la plagiocéphalie est double :
éviter que leur inquiétude face a la plagiocéphalie conduise a remettre en cause le couchage
sur le dos pendant les phases de sommeil, impératif pour prévenir le risque de mort inattendue
du nourrisson ;
les rendre acteurs de la prévention de la plagiocéphalie, qui passe par des conseils de cou-
chage et la stimulation de la mobilité du cou du nourrisson pendant les phases d’éveil.

Ainsi, cette fiche d'information a été élaborée pour appuyer et compléter les informations apportées
par le(s) professionnel(s) de santé qui sui(ven)t le développement de I'enfant dans les premiers mois
de vie et accompagne(nt) les parents, principalement :

médecins généralistes ;

pédiatres ;

sages-femmes.
Cette fiche a été concue pour étre remise a l'issue d’une consultation, dans un format A4 recto pour
étre facilement imprimable en noir et blanc en cabinet libéral ou étre affichée, notamment dans les
lieux de garde collectifs d’enfants.
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3. Périmetre de lI'information

3.1. Recherche documentaire

Un état des lieux documentaire a été réalisé, ciblant I'information a destination des parents. La re-
cherche a ciblé principalement les sites Internet des sociétés savantes médicales, des établissements
de santé, des associations d’'usagers et des sources généralistes en santé, la base de données Cismef
pour les documents a destination des patients ainsi qu’une base de données d’actualité et le panorama
de presse réalisé par la HAS.

En France, quelques documents d’information (flyers ou pages web) ont été rédigés par des associa-
tions?! et des services hospitaliers (CHU Montpellier, CHU de Dijon) (4) (5). La presse régionale a
parfois évoqué le sujet sous I'angle du co(t de I'orthése non remboursée par la caisse primaire d'as-
surance maladie. Quelques émissions télévisées ont sensibilisé au risque et a la conduite a tenir (en
particulier, la Maison des Maternelles, quotidienne du matin sur France 5 consacrée a la petite en-
fance).

En synthése :

il n'existait pas de document national a destination des parents ;
linformation portait sur les causes et les solutions existantes ;

elle était parfois contradictoire avec la recommandation HAS « Prévention des déformations
craniennes positionnelles et mort inattendue du nourrisson » de février 2020 (3), notamment
sur la position de couchage des nourrissons.

Par ailleurs, d’aprés plusieurs théses de médecine générale et des mémoires de fin d’études de sages-
femmes réalisés entre 2015 et 2019 (6-10), la prévention de la plagiocéphalie semble méconnue par
le corps médical du fait du manque de documentation et de formation. Ces travaux concluent a un
besoin de sensibilisation et de formation des professionnels de santé et d’'information pour les parents.

3.2. Périmeétre retenu
Ainsi, le périmetre initialement défini pour le document d’information a réaliser a été ciblé sur :
Qu’est-ce que la téte plate ?
Pourquoi certains bébés ont la téte plate ?
Que puis-je faire pour I'éviter pour mon bébé ?
Pourquoi il est indispensable de coucher son bébé sur le dos ?

Apres échange au sein du groupe de travail et pour garder un format illustré sur une page A4 recto,
seuls les deux derniers points ont été développés.

1 Association Plagiocéphalie info et soutien, association Naitre et Vivre, association ABP56
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4. Méthode et etapes de travalil

4.1. Acteurs du projet

4.1.1. Coordination du projet

Le projet résulte d’'une collaboration étroite entre 3 services de la HAS :

le service des bonnes pratiques professionnelles de la HAS, qui a élaboré la fiche mémo sur
laquelle se fonde le document d’information des parents, et était garant du fond scientifique et
de la cohérence du document avec les recommandations destinées aux professionnels ;

le service communication et information, qui a assuré la stratégie de diffusion du document et
la coordination avec I'agence de communication ayant réalisé la mise en forme du document &
destination des parents ;

le service engagement des usagers (SEU), qui a coordonné I'ensemble du projet.

4.1.2. Groupe de travail

Le groupe de travail a été constitué de :

3 professionnels issus du groupe de travail de la fiche mémo (3) : pédiatre, médecin généraliste
et sage-femme qui assurent le suivi du développement de I'enfant ;

4 usagers issus de 2 associations ceuvrant dans le champ de la parentalité ou de la pédiatrie
sur sollicitation directe.

Les déclarations d’intéréts de chaque membre du groupe ont été analysées conformément a la procé-
dure en cours a la HAS.

Il a eu pour mission :
d’identifier les messages clés a faire figurer dans le document ;
de donner son avis sur le document mis en forme, en paralléle du prétest ;

de rédiger la version finale du texte apres prise de connaissance des remarques formulées par
les parents au cours du prétest ;

de suggérer des idées d'illustrations.

Le groupe de travail devait initialement se réunir 2 fois en présentiel. Toutefois, du fait de la situation
liée a la crise sanitaire, il s’est réuni 3 fois en visioconférence (21/07/2020, 30/09/2020,17/11/2020)
pour des temps d’échanges et de co-construction de 2 heures.

4.2. Déroulement du projet

Le cadrage du projet a fait I'objet d’'un examen par le College de la HAS le 5 mars 2020.

4.2.1. Identification des messages clés et rédaction du texte initial

La fiche d’'information a été rédigée dans le cadre d’'une co-construction entre les membres d’'un groupe
de travail, constitué pour moitié d’'usagers du systeme de santé et pour moitié de professionnels de
santé (cf. rubrique Participants), et les services de la HAS. Afin de proposer une information claire et
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intelligible pour le grand public, le choix a été fait de faire appel a une rédactrice médicale pour rédiger
la version initiale du document ; elle a assisté aux réunions du groupe de travail.

Une seconde étape de rédaction a été réalisée par la rédactrice spécialisée, en étroite collaboration
avec le chef de projet et le service communication ; elle a abouti a une premiéere version du document
d’information en vue du prétest (annexe 1).

4.2.2. Miseen forme de I'outil

En lien avec le service communication et information de la HAS, une agence de communication a été
chargée de mettre en forme et d’illustrer la fiche d’'information.

Parti pris : des couleurs vives, une diversité sociologique, un visuel original qui attirent les jeunes pa-
rents.

4.2.3. Prétest

Un prétest de la fiche d’'information a été mené auprés de parents de jeunes enfants afin de recueillir
leur avis tant sur le contenu que sur la forme de la premiére version du document mis en forme.

L'objectif du prétest est de s’assurer que le document est compris et répond aux attentes des per-
sonnes a qui il est destiné. Il permet d’ajuster la version finale en fonction des retours obtenus.

Trois éléments clés ont conduit les choix méthodologiques de ce prétest :

comprendre la fagcon dont les parents réagissent au document d’'information ;

permettre d'explorer les réactions et les besoins des parents sur le fond et la forme ;

lever les inquiétudes éventuelles sur un sujet potentiellement anxiogene.
Ainsi, une approche qualitative par focus group a été initialement choisie. Le contexte sanitaire et
I'incertitude quant a sa durée ont conduit le groupe a évoquer les difficultés a mettre en ceuvre ce test
sous forme de focus group, en période épidémique. Les professionnels de santé et les associations

du groupe de travail ont alors proposé de faciliter ce prétest en remettant directement le document test
aux parents concernés et en leur permettant de répondre via un questionnaire en ligne (annexe 2).

Ce dernier a essentiellement porté sur leur compréhension de I'ensemble des informations présentées
et leur perception relative aux illustrations du document.

4.2.3.1. Déroulé du prétest
Le document d’information a été transmis aux membres du groupe de travail pour recueil de leur avis.

Parallélement, le document d’'information a été distribué par voie numeérique au sein des réseaux des
associations Naitre et Vivre et Jumeaux et plus, par le biais des membres de ces associations partici-
pant au groupe de travail.

Par ailleurs, il a été reprographié en couleur et envoyé par voie postale aux professionnels de santé
volontaires du groupe de travail pour diffusion directe auprés de parents de jeunes enfants :

maternité du CHU de Saint Etienne : 200 exemplaires ;

sages-femmes libérales, volontaires d’un réseau de formation : 10 exemplaires pour chacune
d’entre elles ;

médecin généraliste : 50 exemplaires.

Les parents acceptant de donner leur avis ont fait part de leurs commentaires via un formulaire en
ligne anonyme, accessible par un QR code placé sur le document.
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Ce prétest a permis d’ajuster le document tant sur le fond que sur la forme.

4.2.3.2. Résultats du prétest

Retour des membres du groupe de travail

Leurs avis ont été communiqués a I'ensemble du groupe par courriel : ils ont pu faire part de leur
perplexité quant au choix de I'univers graphique, considéré comme peu éclairant voire contradictoire
par rapport aux messages clés.

Retour des parents de jeunes enfants
Origine des réponses :

96 formulaires ont été renseignés en ligne sur la période du 24/10/2020 au 08/11/2020.

51 % l'ont recu par une association ;

28 % chez eux, par une sage-femme libérale ;
13 % a la maternité ;

8 % au sein d’'un cabinet médical.

Sur le fond :
Parmi les répondants, 90 % avaient déja entendu parler de plagiocéphalie.

94 % considérent, en tant que parent, cette information utile, et 88 % diffuseraient le document.

Les principales critiques portaient sur le texte, afin gu'il soit :
plus explicite sur I'utilisation ou non de matériel dans le lit : pas de réducteur ni de cale-téte ;
moins culpabilisant : « prenez-le souvent dans vos bras » ;
plus clair sur la position dans le lit : « alternez sa position vers la téte ou le pied du lit » ;
moins contradictoire : « pas d'inquiétude, prenez rendez-vous sans tarder chez votre médecin ».

(1P

a proscrire”

(14

« Je n'aurais pas mis le verbe "éviter" pour les cales-bébés mais le terme plus strict
d'autant qu'on parle dans cette partie de sommeil et non d'éveil. »

« Evitez d'utiliser un réducteur de lit... » > pas de réducteur de lit ni de cale-téte. »

« Pourquoi le conseil de le prendre souvent dans les bras ? Cela peut étre mal percu pour les pa-
rents : "si votre bébé a la téte plate c'est que vous ne l'avez pas assez pris dans les bras". Comment
faire pour prendre beaucoup le bébé dans les bras en cas de jumeaux ? »

« La partie sur le fait d’alterner la position du bébé dans le lit. Cela veut dire qu’il faut mettre I'enfant
dans le lit en le mettant un coup la téte au nord puis un coup au sud (exemple juste pour visualiser
le changement). Mais quel est l'intérét s'il reste sur le dos ? »

« Pas d’inquiétude. Prenez rendez-vous sans tarder. » Voila qui est bien antinomique ! > mettre
simplement : prenez rendez-vous avec votre médecin... »

Sur la forme
26 % des répondants n’ont pas compris les illustrations et recommandent des illustrations montrant
des bébés dans différentes positions conseillées.
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« Les illustrations sont jolies mais ne correspondent pas aux propos de prévention et me semblent
présenter des risques d'interprétation pour des parents non initiés. »

« Les images utilisées : j'ai cru de prime abord qu'il s'agissait de conseils sur l'alimentation. »

« Les images (noix et framboise) ne sont pas adaptées a ce qui est attendu dans le message : lit &
barreaux ? »

« Pourquoi ne pas utiliser d'illustrations de bébé qui dort ou joue plutdét que des images certes
poétiques mais peu claires avec d'autres (ex. : siege coque/coquille noix)»

4.2.4. Version finale du document d’information

Les résultats du prétest et les suggestions d’amélioration ont été présentés en groupe de travail, lors
de la 3° réunion. Les membres ont, en concertation, apporté des modifications, notamment sur le con-
seil de ne pas utiliser certains matériels de puériculture et de revoir la rédaction pour inciter au mou-
vement. Ces modifications ont été validées en séance. Par ailleurs, ils ont exprimé leur regret de ne
pas avoir été consultés sur le choix de l'univers et de ne pas y étre associés.

L'univers graphique a été retravaillé avec des dessins représentant des bébés avec une attention par-
ticuliére portée a la notion de mouvement et au bon positionnement (annexe 3).

4.2.5. Validation

Ce travail visant a favoriser l'information des familles et accompagnant la fiche mémo destinée aux
professionnels a été présenté au Collége de la HAS, qui I'a adopté au cours de sa séance du
17/12/2020.

4.2.6. Diffusion

Ce document & destination des usagers fait I'objet d’'une diffusion numérique sur le site de la HAS,
relayé par le site du service public d’'information en santé, www.sante.fr, le site des associations ayant
proposé des membres pour le groupe de travail et le site du Conseil national professionnel de pédiatrie.

Une campagne de communication sur les réseaux sociaux et une campagne destinée a la presse
seront également déployeées.

Diffusion sur réseaux sociaux

LinkedIn : plusieurs profils de professionnels (gynécologues, médecins généralistes, pé-
diatres, puéricultrices, sages-femmes, ostéopathes, etc.)

Facebook : parents d’enfant de moins de 1 an et assistantes maternelles
Instagram : parents d’enfant de moins de 1 an

La campagne de presse visera a diffuser l'information auprés des médias de la presse : presse
professionnelle, presse familiale, presse grand public (audiovisuelle y compris) et presse senior.
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Annexe 1. Version initiale du document proposée en prétest

HAS

HAUTE ALITORITE DF SANTE

PREVENIR LA TETE PLATE :
CONSEILS AUX PARENTS

Juillet 2020
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Pas d'inquiétude, prenez rendez-vous sans tarder
chez votre médecin gui examinera et vous conseillera,
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Annexe 2. Questionnaire

] 1

H M Dévelapper [3.qualité daas e champ

HAUTE AUTORITE GE SANTE sanjtaire, social et médica:s0cial

Votre avis sur le document « Prevenir

a téte plate : conseils aux parents »

Wous avez accepte de relire le document « Prévenir |a téte plate : conseils aux parents » et

de partager votre avis de parents, tant sur le fond que sur la forme de ce document.

Ces remarques nous aideront a finaliser le document avant sa diffusion, pour gu'il corresponde

aux besoins et attentes des parents.

Ce questionnaire anonyme ne vous prendra que quelques minutes,

Nous vous remercions du temps que vous y consacrerez.

* Obligatoire

1. Ce document vous a été remis : *
O 4 la maternité
O chez vous, par une sage-femme libérale
Q au sein d'un cabinet médical

@, par une association

2. Aviez-vous déja entendu parler de la plagiocéphalie 7 *

' .
au

Q

non

10/14/2020
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13



3. La presentation/les illustrations vous donnent-t-elles envie de lire le document 7 *
O pas du tout
O plutot non

O plutdt oui

O oui, tout a fait

4. Si non, pouvez-vous préciser ce qui vous déplait 7 *

5. Quel est, selon vous le message principal 7 *

6. Des mots vous ont-ils paru trop compliqués ou insuffisamment expliques 7 *

O oui
O Non

HAS ¢ Prévenir la téte plate : conseils aux parents « décembre 2020
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7. 51 ou, lesquels 7 Et avez-vous des suggestions d'amélioration 7 *

8. En tant que parents, ce document vous parait-il utile par les informations qu'il
vous apporte ?

O pas du tout
O plutdt nan
O plutat oui

O oui, tout a fait

9. La Haute Autorité de Santé, auteur de ce document, vous parait-elle digne
de confiance ? *

O pas du tout
O plutét non
O plutat oui

O oui, tout a fait

10. Aprés lecture du document, avez-vous encore des questions ou remarques ¢

Onui
OHDH

HAS ¢ Prévenir la téte plate : conseils aux parents « décembre 2020
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11. Si oui, lesquelles ?

12. Enfin, diffuseriez-vous ce document a votre entourage 7
O pas du tout
O plutdt non

O plutdt oui

O oui, tout 3 fait

Ce contenu n'a pas ébé oni ni n'est approuve par Microsoft. Les données que vous soumetter sont ervoyées au propétaine du formulsine,

@8 Microsoft Forms
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Annexe 3. Version finale du document

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

PREVENIR LA TETE PLATE :
CONSEILS AUX PARENTS

Décembre 2050

Vous &tes inguiet 3 Iidée que votre bébé ait le crine plat 3 force de dormir sur le dos 7 Me craignez
rien. La plagiccephalie n'est pas grave. Elle peut &fre facilement evitée et comigée. Vous avez les
moyens d agir : cantinuez 3 coucher votre bébé sur le dos pour limiter le Asgue de
mert inatiendue du nourrissen, mais laissez-le libre de bouger la téte et le corps, de
Jeur comme de nuit.

OQuand votre Quand volre
bébe dort hébe est eveille

= Varlez 525 posiions lors des
aciiviies de jeu au sol - disposes
ses jouets autour de lui aln
g2 l'inciter 3 regarder sur les cdbde.
= Lors gu change, habluez-lg
prograsslvement & &tre sur

Iz venire - | 52 musclera le cou

- Couchez-le sur be dos, dans son it
EUr un matelas ferme, dans une (urbulkske.

» Me mettez rien dans sen it nl doudous, N jouess)
pour éviter qul les attrape et s'atouse avec.

- N'utillsez pas de réducteurs de Iits, cale-tetes
et cale-bebes : Il pourra ainsl bowger lbrement.

» Laigsez-le regarder dans toutes
les directions, sans four de it

M El si vous trouvez

= Limitez au maximum le \8mps passe

= Prenez-le souvent dans vos bras.
= A chague blberon ou bétde, pensez

& changer de bras ; volre béb= foumera
Ia t&te jpour capter woire regard.

dans du matériel de puériculbure
itransat, baby-relax, cosy...)

et reEeMez o6 sleges-coques
aux transports en valture.

gque voire bébé a le crane plat ?
Prenez rendez-wous cher vobre madesin
qul fexaminera et vous conselliera,

HAS

HawwETn ATl o sk

Divwioppi L i dars bs chamg
i o
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