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Présentation du service



Présentation du service 

• Hôpital Universitaire Necker Enfants Malades 

• Service Oto-Rhino-Laryngologie et chirurgie cervico-faciale.

• Pr Denoyelle



Présentation du service

• Service de consultation

30 000 consultations médicales par an

• Service d’hospitalisation

2 700 hospitalisations par an

• Accueil d’enfant de la naissance à 18 ans



C’est quoi une aplasie?



C’est quoi une aplasie?

• L’aplasie d’oreille ou microtie est une malformation rare qui se caractérise par la 
malformation du pavillon de l’oreille.

• Unilatérale ou bilatérale

• Associer ou non à un syndrome

• Découverte post natale

• Atteinte fonctionnelle de l’audition et différence esthétique importante

• 1 enfant sur 8 000 à 10 000 naissances par an



C’est quoi une aplasie?

• 3 grades 

Grade I Grade II Grade III



Pourquoi créer un livret?



Constat

• 150 patients suivis 

• Prise en charge dès la naissance afin d’accompagner les 
parents et veiller au bon développement de l’enfant.

• Pas de bibliographie existante



Contexte psycho-social

• Handicap rare

• Sentiment d’être seul au monde

• Assumer difficilement son propre reflet dans le miroir ou face au 
regard de l’autre 

• Sensation de curiosité ou de moquerie de l’autre



Etapes du projet

2018 2019

Groupe de Travail

• 2 Médecins  

• Cadre de service

• 3 Psychologues

• 2 Infirmières, 

• Éducatrice de jeunes enfants

• Coordinatrice plateforme maladies rares

• Illustratrice

RÉUNIONS MENSUELLES DE SUIVI

FINANCEMENT MEDEL,NECKER 
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Distribution 
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Distribution 
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RETOUR EXPERIENCE

Mars

Rencontre avec 
l’illustratrice

Jan.

Juil.

Réunion de 
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Conclusion



Conclusion

• Environ 100 livrets distribués

• Retours patients positifs

• Finaliste aux trophées patients APHP 2019

• Diffusion du livret au sein du réseau MALO

• Réalisation en cours d’un autre livret sur la trachéotomie



Pour nous contacter
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