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RESUME 

 

Introduction : La trisomie 21 est l’anomalie chromosomique la plus fréquente. Elle se caractérise par 

une déficience intellectuelle, variable, plus ou moins associée à des troubles neuro-moteurs. Les 

progrès médicaux et paramédicaux réalisés ces dernières années ont permis une meilleure 

connaissance de cette pathologie, de ses symptômes, de ses répercussions et complications.  

 

Objectifs : Il n’existe à ce jour, aucun traitement médicamenteux curatif. Cependant, une prise en 

charge pluridisciplinaire, adaptée et personnalisée est indispensable. Le kinésithérapeute a un rôle 

essentiel à jouer, de nombreuses études le démontrent.  Cependant, qu’en est-il actuellement ? 

L’objectif de cette enquête est d’analyser (qualitativement et quantitativement) la prise en charge 

masso-kinésithérapique des personnes trisomiques 21 réalisée en libéral, en Lorraine.  

 

Matériel et méthode : nous avons contacté 1162 M.K. libéraux exerçant en Lorraine, par 

l’intermédiaire de l’Union Régionale des Professionnels de Santé : 188 réponses ont été obtenues sur 

les 1162 kinésithérapeutes interrogés (16,18%). 

 

Résultats : notre étude montre que la prise en charge masso-kinésithérapique des personnes 

trisomiques 21 est relativement faible en Lorraine, puisque 71,81% des kinésithérapeutes n’en ont 

jamais pris en charge. 99,26% d’entre eux affirment n’avoir jamais eu de prescription médicale. 

A l’inverse, 28,19% des kinésithérapeutes ont déjà pris en charge une ou plusieurs personnes 

trisomiques 21 au cours de leur carrière professionnelle. La prise en charge est majoritairement 

épisodique (p < 0,05), et nettement moins importante dans les tranches d’âge « 3-10 ans » et « 11-20 

ans » (12% de PEC chacune). Les troubles orthopédiques ont le pourcentage de PEC le plus important, 

avec 71,70%.  

 

Discussion : elle nous permet d’émettre certaines hypothèses : le manque de sensibilisation des 

professionnels de santé, des instituts, ainsi que des familles, le manque de prescription du corps 

médical, le manque de formation et de connaissances des masseurs-kinésithérapeutes face à cette 

pathologie.  

 

Key words : Down syndrome, physiotherapy, guidelines, epidemiology, physical therapy 

 

Mots clés : Trisomie 21, kinésithérapie, lignes directrices, épidémiologie, rééducation
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1 INTRODUCTION  

 

La trisomie 21 (T21) est, actuellement, l’anomalie chromosomique la plus fréquente. Ces 

dernières années, les progrès de la médecine (stratégies de dépistage et études réalisées) ont permis 

une meilleure connaissance de cette pathologie et de ses symptômes. Avec le recul, nous connaissons 

mieux son évolution, ses conséquences et complications. Une prise en charge (PEC) pluridisciplinaire 

adaptée et personnalisée semble indispensable. Les masseurs kinésithérapeutes (MK) ont, en ce 

domaine, un rôle essentiel à jouer. A ce jour, qu’en est-il de la prise en charge masso-kinésithérapique 

des personnes trisomiques 21, en Lorraine ? Qu’en est-il à court, moyen, et long terme ? Les 

connaissances des masseurs kinésithérapeutes  sont-elles suffisantes ? Ont-ils bénéficié d’une 

formation sur la trisomie 21 au cours de leur cursus ou en dehors ? Qu’en est-il des prescriptions 

médicales ?  

Au travers d’un questionnaire, nous tenterons de répondre à cette problématique. L’objectif de 

ce mémoire est d’établir un état des lieux de la prise en charge actuelle des personnes porteuses de 

trisomie 21.  

En premier lieu, il s’agira de définir la maladie en quelques « maux », sa symptomatologie. 

Ensuite, il conviendra d’évoquer la place de la kinésithérapie aux différents stades de la vie des 

personnes trisomiques 21. Enfin, une analyse approfondie des résultats obtenus sera présentée avant de 

conclure, in fine, cette enquête, et ce mémoire. 

 

 

2 LA TRISOMIE 21 EN QUELQUES « MAUX » 

2.1 La trisomie 21 : définition  

 

La trisomie 21 (autrement appelée Syndrome de Down) est une anomalie chromosomique 

définie par la présence d’un chromosome 21 surnuméraire. Ce chromosome supplémentaire peut être 

soit présent en totalité, soit de manière partielle (fragment de chromosome). Il existe plusieurs formes 

de trisomie 21, pour lesquelles l’origine, la fréquence d’expression et la variabilité de la 

symptomatologie sont observées : 

- T21 libre et homogène (94%) : chromosome 21 surnuméraire dans toutes les cellules de l’organisme, 

dû à une non-disjonction méiotique. Près de 90% des T21 résultent d’une erreur au cours de la méiose 

maternelle. 
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- T21 liée à une translocation (4%) : soit les 2 parents ont un caryotype normal (95%), soit la 

translocation est héritée (5%) 

- T21 mosaïque (2%) : non-disjonction lors des premières divisions mitotiques. [1] 

 

 

2.2 La trisomie 21 en France et dans le monde : quelques notions épidémiologiques 

 

Les données épidémiologiques retrouvées dans la littérature sont très variables.  

Selon la fondation Jérôme Lejeune, cette pathologie concerne en moyenne, 1 bébé conçu sur 

700 à 1000. Nous estimons que, dans le monde, environ 60 millions de personnes sont actuellement 

atteintes de trisomie 21, dont 50 000 en France [2]. Leur espérance de vie s’est  considérablement 

accrue au cours des dernières décennies, et tend tout doucement à se rapprocher de la population 

générale (actuellement supérieure à 55 ans, contre 20 dans les années 50 et seulement 9 ans en 1929) 

[3].  

D’après la Haute Autorité de Santé (HAS), en 2012, 570 nouveau-nés vivants étaient porteurs 

de trisomie 21, soit 1 cas pour 1510, en France.   

 

 

2.3 Dépistage et diagnostic de la trisomie 21  

2.3.1 Le dépistage  

2.3.1.1 Les facteurs de risque de trisomie 21 

 

Le principal facteur de risque est l’âge maternel lors de la fécondation :  

- les femmes âgées de 35 ans et plus au moment de l’accouchement ont un risque plus élevé de donner 

naissance à un enfant porteur d’une anomalie chromosomique comme la T21.  

- le risque augmente avec l’âge : il est estimé à 1/1500 naissances à 20 ans, 1/900 à 30 ans, 1/350 à 35 

ans, 1/250 à 38 ans, et 1/100 à 40 ans [4, 5]. 

 

 

2.3.1.2 Le dépistage pré-natal en France 

 

La schématisation du dépistage combiné de la trisomie 21 selon les recommandations de la 

HAS (Septembre 2015) figure en ANNEXE I.  
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Des caryotypes fœtaux (par amniocentèse ou choriocentèse) peuvent être réalisés pour les 

femmes considérées à risque élevé de T21.  

 

 

2.3.2 Le diagnostic  

 

Il repose à la fois sur :  

- un diagnostic génétique : étude du caryotype 

- un diagnostic clinique : symptomatologique 

 

 

2.4 Des traitements ?  

 

Il n’existe pas de traitements médicamenteux curatifs pour la trisomie 21, hormis pour les 

troubles avérés associés.  

Cependant, en raison des déficiences dues à cette pathologie, les personnes trisomiques 21 devraient 

bénéficier : 

- d’une rééducation précoce, 

- d’une surveillance de la croissance,  

- d’une scolarité adaptée,  

- d’une prise en charge générale, pluridisciplinaire adaptée et personnalisée. 

 

 

3 LA CLINIQUE : SYMPTOMATOLOGIE DE LA TRISOMIE 21 

 

La symptomatologie de la trisomie 21 ne se résume pas à un déficit intellectuel et à un 

morphotype de type « mongolien ». En effet, elle s’accompagne également de différents troubles, dont 

nous évoquerons principalement ceux intéressant la kinésithérapie, à partir desquels le questionnaire a 

été élaboré. 
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3.1 Troubles d’origine neuro-centrale  

3.1.1 Atteinte du cervelet, de ta transmission nerveuse et de l’encodage 

 

Il apparaît une diminution de 60% de la taille du cervelet par rapport à la normale, entrainant :  

 des hypotonies musculaires, touchant préférentiellement certains groupes de muscles :  

- les muscles de la ceinture scapulaire, de la cage thoracique, les muscles dorsaux et abdominaux, 

responsables en partie des troubles respiratoires, de la posture et intestinaux. 

- les muscles du pied (intrinsèques et extrinsèques) engendrant une déformation en pied plat, 

- les muscles de la loge thénar de la main causant des difficultés de préhension, 

- les muscles bucco-faciaux générant des troubles oro-praxiques (déglutition, langage) 

- les muscles périnéaux occasionnant des problèmes d’incontinence urinaire  

Ces hypotonies sont responsables de nombreux troubles orthopédiques, qui sont plus ou moins 

associés à d’autres facteurs comme l’hyperlaxité ou l’obésité.  

 

 des troubles de l’équilibre : 

Les personnes trisomiques 21 se caractérisent par une instabilité du contrôle postural, 

prédominant en médio-latéral, mais également en antéro-postérieur [6]. 

Lors de la marche, des compensations surviennent, avec une augmentation de la largeur de 

pas, une diminution de sa longueur, soit un élargissement du polygone de sustentation, accompagné 

d’une diminution de la vitesse de marche [7, 8]. 

Les performances chez l’enfant et à l’âge adulte sont différentes entre les personnes 

trisomiques 21 et leur groupe contrôle. En effet, les personnes trisomiques 21 possèdent un contrôle 

postural moins fonctionnel. 

 De plus, il a été montré que les performances diminuaient de l’enfance à l’âge adulte, suite au 

retard de développement [9]. Cependant, les personnes trisomiques 21 sont capables d’anticiper et 

d’adapter leur marche face à des perturbations, bien que leurs stratégies soient différentes [10].  

Il paraît important d’établir un programme de rééducation d’une part pour assister l’enfant 

dans son développement en lui permettant d’affiner ses synergies posturales, d’améliorer ses  

processus d’adaptation, et ce en évitant les compensations néfastes, et d’autre part, pour prévenir le 

risque de chute et ses conséquences [6, 9].  

 

 des troubles de la contractilité musculaire agoniste/antagoniste – rythme – coordination. 
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Il n’y a pas d’atteinte du système nerveux périphérique dans cette pathologie, mais il a été 

observé une atteinte au niveau de la transmission (plus lente) et de l’encodage, responsable de troubles 

perceptifs. Nous retrouvons des troubles visuels (60%), des troubles auditifs (75%) [11] ainsi que des 

troubles de la sensibilité superficielle, profonde et de la douleur. En effet, la douleur est perçue plus 

tardivement et de manière « atténuée » [12]. 

 

 

3.2 Les répercussions des troubles d’origine neuro-centrale 

 

Ces différents troubles d’origine neuro-centrale sont à l’origine d’un retard de développement 

neuro-moteur chez l’enfant, ainsi que de troubles orthopédiques secondaires.  

 

 

3.2.1 Le développement neuro-moteur de l’enfant trisomique 21 

 

Un retard du développement neuro-moteur chez l’enfant trisomique 21 a été décrit dans la 

littérature, avec notamment un retard dans l’acquisition des performances motrices dès les premiers 

mois de la vie, retard augmentant de plus en plus avec l’âge. Ce retard est dû aux différents troubles 

neuro-moteurs développés précédemment (hypotonies, co-contractions, contrôle postural, 

coordination, proprioception… associés à la déficience intellectuelle), avec les plus grosses 

différences détectées dans les activités nécessitant de la vitesse et des ajustements posturaux 

complexes [13]. L’acquisition des performances motrices évolue rapidement dans les premiers mois 

de la vie, jusqu’à atteindre une limite et stagner aux alentours de 3 ans.  

Une évaluation rigoureuse et anticipée de ces troubles est essentielle pour déterminer 

l’éventuelle nécessité d’une intervention précoce. En effet, un travail de kinésithérapie devrait être 

effectué chez les enfants trisomiques 21 pour optimiser le contrôle de l’alignement postural, la 

symétrie et la bonne distribution du tonus musculaire, ainsi que la capacité à maintenir leur équilibre. 

Ce travail permet alors de minimiser le retard de développement psychomoteur pour permettre à 

l’enfant d’effectuer ses propres expériences sensori-motrices, indispensables pour son développement 

cognitif, moteur et son intégration sociale [14]. Des courbes de développement moteur pour les enfants 

trisomiques 21 ont été créées par Palisano et indiquent les différents âges d’acquisition des 

performances motrices : plus l’âge augmente, plus l’écart dans le retard de développement se creuse 

entre les personnes trisomiques 21 et la population saine [15] (ANNEXE VII). 
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Il en va de même pour l’acquisition de la motricité fine et de la dextérité. En effet, il existe un 

retard dans l’initiation du mouvement, l’anticipation, la stratégie d’ajustement et la coordination. Ceci 

engendre et nécessite des adaptations, des compensations afin de se rapprocher de l’objet désigné et le 

saisir avec des prises adaptées, même si cela diffère du geste qu’aurait adopté une personne avec un 

développement ordinaire. Les personnes trisomiques 21 ont besoin de plus de temps pour affiner leurs 

stratégies et accomplir la tâche, que ce soit en uni ou bimanuel [16, 17]. Ces éléments peuvent être un 

facteur de limitations fonctionnelles dans les activités manuelles et professionnelles plus tard.  

 

 

3.2.2 Les troubles orthopédiques 

 

La principale cause des troubles orthopédiques est l’hypotonie musculaire. Ces troubles sont 

majorés avec la croissance, l’obésité, et peuvent entrainer une diminution de l’activité notamment de 

la marche.  

Il s’agit d’un cercle vicieux : 

 

Figure 1 : le cercle vicieux des troubles orthopédiques 

 

Les principaux troubles orthopédiques retrouvés chez les personnes trisomiques 21 sont :  

 

 

3.2.2.1 Les pieds 

 

D’une part, les personnes trisomiques 21 présentent fréquemment un valgus calcanéen, le plus 

souvent bilatéral et non symétrique [18]. 
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D’autre part, une des anomalies les plus communes chez les personnes trisomiques 21 est le 

pied plat, présent chez 60 % des enfants.  Plusieurs chercheurs se sont intéressés aux pieds plats, 

essayant de comprendre leurs origines et leurs conséquences sur la marche ainsi que sur la posture et 

l’équilibre [19, 20]. Un schéma sur l’origine et les répercussions figure en ANNEXE VI. 

 Une fatigabilité des muscles du pied est observée, avec des douleurs à la marche sur le long 

terme [19]. De plus, le pied plat conduit à une modification de la surface de contact pied-sol ainsi 

qu’une modification de la répartition des pressions [20]. 

 Par ailleurs, il a été décrit que l’incidence des pieds plats ne semblait pas être liée à l’obésité, 

mais que l’obésité influence l’interaction sol-pied, pouvant aggraver les déformations [21]. 

 

 

3.2.2.2 Les genoux 

 

Les problèmes de genou sont retrouvés chez 30 à 40 % des personnes atteintes de trisomie 21 

[22]. 

Le valgus de genou est retrouvé chez 22% des personnes trisomiques 21 [23]. 

L’instabilité fémoro-patellaire (due à l’hypotonie musculaire), est également décrite, entrainant une 

dysplasie trochléaire [24]. 

 

 

3.2.2.3 La hanche  

 

Une augmentation de l’incidence de la luxation et/ou subluxation de la hanche a été décrite par 

certains auteurs, variant de 5% [25] à 14% [26] des patients. La dysplasie de hanche peut se 

développer avec l’âge et peut causer une perte progressive des capacités de marche. 

 

 

3.2.2.4 L’instabilité atlanto-axoïdienne  

 

L’instabilité atlanto-axoïdienne est évoquée comme une conséquence de l’hypotonie des 

muscles du cou et de l’hyperlaxité des structures ligamentaires. Elle concerne 10 à 20 % des personnes 

trisomiques 21 et requiert une surveillance radiologique. Des signes neurologiques moteurs, sensitifs 

peuvent témoigner de cette instabilité, et d’une compression de la moelle épinière (1 à 2% de 

symptomatique) [27, 28]. 
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3.2.2.5 Les scolioses 

 

L’apparition de scoliose a pour cause l’hypotonie, l’hyperlaxité, ainsi que la posture. La 

fréquence des scolioses chez les personnes trisomiques 21 (3,3/ 1000) est supérieure à celle de la 

scoliose idiopathique (2/1000) [29].  Un dépistage précoce est souhaitable. 

 

 

3.3 Les troubles respiratoires  

 

Les troubles respiratoires sont la cause la plus fréquente d’hospitalisation dans cette pathologie 

[30, 31]. 

 

 

3.3.1 Les troubles immunologiques  

Les personnes trisomiques 21 présentent une baisse de leur système immunitaire, conduisant 

notamment à des pathologies ORL (telles que les rhino-pharyngites par exemple), qui sont souvent 

l’une des causes des problèmes respiratoires. 

 

 

3.3.2 Des capacités respiratoires diminuées  

Les capacités respiratoires sont diminuées en raison :  

- du mauvais développement de la cage thoracique (dû à l’hypotonie musculaire notamment des 

muscles de la cage thoracique et de la ceinture scapulaire), conduisant à une déformation du thorax en 

carène, avec une réduction des volumes respiratoires, une moins bonne ventilation et donc un 

retentissement sur les échanges sanguins  

- des infections ORL et pulmonaires fréquentes [31]. 

 

 

3.4 Les troubles cardiaques  

 

50% des personnes trisomiques 21 sont atteintes d’une malformation cardiaque congénitale, 

dont la plus caractéristique est le canal atrio-ventriculaire [2, 32, 33, 11]. Il s’agit d’une 

communication inter-ventriculaire associée à une communication entre les oreillettes, qui se manifeste 
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par un shunt sanguin, pouvant entrainer une hypertension artérielle pulmonaire  ainsi qu’une 

insuffisance cardiaque. Le traitement dépend du type de cardiopathie, de sa tolérance, et de l’état 

général de la personne, pouvant aller d’un suivi médicamenteux, à un acte chirurgical. Les capacités 

cardiovasculaires sont plus faibles chez les personnes trisomiques 21 [34], la fréquence cardiaque 

maximale est diminuée, entrainant également une diminution de la VO2 max [35]. 

Un suivi cardiologique est donc recommandé tout au long de la vie. 

 

 

3.5 Les troubles cognitifs 

 

Il existe différents troubles cognitifs et comportementaux chez les personnes trisomiques 21, 

dont le principal est la déficience mentale, caractérisée à la fois par un QI diminué (en moyenne entre 

40 et 45 : modéré, variant de 30-35 : sévères  à 65-70 : légers, selon l’association trisomie 21), mais 

aussi un défaut d’anticipation, un mode de raisonnement différent, et des difficultés d’intégration. 

Elles présentent également des déficits attentionnels, mnésiques, parfois des difficultés de 

compréhension, ainsi que des difficultés d’expression.  

 

L’association trisomie 21 France a réalisé un guide de suivi médical, rappelant les différentes 

périodes des examens et contrôles à effectuer tout au long de la vie chez les personnes trisomiques 21. 

Il figurera en ANNEXE II.  

 

 

4 KINESITHERAPIE ET TRISOMIE 21 

4.1 De 0 à 3 ans : phase de rééducation précoce 

 

La prise en charge précoce doit débuter le plus rapidement possible après la naissance de 

l’enfant (au mieux avant la fin du 6
ème

 mois de la vie) et prend fin à l’acquisition de la verticalisation. 

Elle est effectuée par une équipe pluridisciplinaire, à raison d’une fois par semaine dans chaque 

domaine, avec la coopération des parents. Elle vise essentiellement deux grands secteurs de 

développement :  

- le développement de la sphère intellectuelle et langagière (par l’orthophoniste)  

- le développement de la sphère motrice et psychomotrice (par le kinésithérapeute et le psychomotri-

cien), phase qui nous intéressera plus particulièrement dans ce mémoire. 
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Le travail doit être court et surtout ludique ; il s’agit de stimuler, provoquer, éveiller… sans « forcer », 

afin de guider et faciliter le développement neuro-moteur de l’enfant. A long terme, cette phase 

d’expériences et d’apprentissages se montre bénéfique dans son évolution.  

 

L’éducation motrice permet :  

- une acquisition plus précoce de la verticalisation et de la marche 

- une diminution des troubles de la préhension et une évolution vers un graphisme plus harmonieux, 

une meilleure utilisation quotidienne de la main, et par la suite des apprentissages professionnels 

facilités, assurant un meilleur devenir socio-professionnel de la personne trisomique 21. 

- une diminution des affections respiratoires et une augmentation des volumes  

- une adaptation spontanée des gestes de la vie courante  

- une modification du morphotype 

 

Les principes de l’éducation motrice figurent en ANNEXE VII.  

  

 

4.2 De 3 à 10 ans  

 

Cette phase entraine :  

- d’une part : la continuité de l’éducation précoce vue précédemment si elle est nécessaire, 

- d’autre part : la prévention de la statique et de l’équilibre vertébral, de la posture et des troubles 

orthopédiques qui peuvent en découler, ainsi que la surveillance d’une préhension fine correcte, 

adaptée et harmonieuse associée à la prono-supination de l’avant bras. La prise en charge respiratoire 

doit être poursuivie afin d’éviter des affections ORL et pulmonaires, mais aussi d’améliorer le langage 

(par le travail du souffle profond, des volumes respiratoires, et de la respiration nasale).  

 

 

4.3 De 11 à 20 ans  

 

Il s’agit d’une période phare dans la rééducation de la personne trisomique 21. En effet, cette 

phase de l’adolescence se caractérise par la croissance et les changements hormonaux. 

Or, il est connu que la croissance entraine une aggravation des déformations orthopédiques, 

une modification des points d’appuis et des troubles posturaux, d’où la nécessité d’un travail à la fois 
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éducatif, et préventif : « mieux vaut prévenir que guérir ». Une fois installées, certaines déformations 

imposent en effet des traitements lourds.  

Le but de cette phase vise :  

- d’une part à améliorer la surveillance et la prévention des troubles orthopédiques,  

- d’autre part, à minorer (autant que faire se peut) les troubles installés. 

 

 

4.4 A partir de 20 ans et après…  

 

A l’âge adulte, il n’y a pas de suivis paramédicaux réguliers, sauf en cas de pathologies 

précises.  

Le travail de l’équilibre doit être cependant maintenu pour éviter les risques de chute. De plus, 

il est important de préserver les activités physiques pratiquées, afin d’éviter la sédentarité, qui peut 

aussi avoir des conséquences sociales (isolement par exemple). 

Le kinésithérapeute peut également être amené à prendre en charge les personnes âgées, dans 

le but d’entretenir et maintenir la motricité pour lutter par exemple contre les troubles circulatoires, 

souvent douloureux, ainsi que dans la prévention des escarres. 

 

 

5 MATERIEL ET METHODE DE L’ENQUETE 

5.1 Méthodologie de recherche bibliographique  

 

Nous avons durant nos recherches, consulté les bases de données suivantes : Pubmed, 

Cochrane, Em-consulte, PEDRO, Kinédoc, REEDOC, et le moteur de recherche google. Nous avons 

également consulté les sites de la Haute Autorité de Santé (HAS), le site de la fondation Jérôme 

Lejeune ainsi que celui de l’association Trisomie 21 France. Il convient de préciser que les recherches 

n’ont pas porté sur une période précise, certaines publications datant en effet de nombreuses années, et 

ce sans être réactualisées. Or, ces dernières nous étaient indispensables dans la justification de certains 

aspects comme la symptomatologie. Nous avons associé les termes « Down Syndrome and orthopedic 

disorders », « Down syndrome and postural control », « Gait pattern and Down Syndrome », « Down 

syndrome and development », « Down syndrome and Physiotherapy », « Down Syndrome and 

physical therapy », « Epidemyology Down Syndrome », « Guidelines Down Syndrome », 

« Cardiovascular », « Pulmonary function and Down Syndrome », dans les bases de données 
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anglophones, et leurs traductions françaises dans les bases de données françaises. Plusieurs prospectus 

et documents nous ont également été fournis par les associations trisomie 21 Moselle et Meurthe et 

Moselle. Nous avons donc sélectionné les articles les plus probants et enrichissants pour notre 

mémoire. Les articles qui n’étaient pas disponibles directement sur les bases de données, ou qui étaient 

payants, ont pu être récupérés par l’intermédiaire de professionnels de santé. 

 

 

5.2 Objectifs de l’enquête 

5.2.1 Objectif principal 

 

Nous avons pensé qu’il serait intéressant de faire le point sur la prise en charge des personnes 

trisomiques 21 en kinésithérapie libérale, ceci en délimitant l’étude en Lorraine. L’objectif principal 

consiste à évaluer de manière qualitative et quantitative la prise en charge des personnes atteintes de ce 

syndrome, sachant que la plupart des kinésithérapeutes intervenant en instituts spécialisés sont des 

kinésithérapeutes libéraux. Dès lors, nous retrouvons principalement cette population au sein de notre 

enquête.  

 

 

5.2.2 Objectifs secondaires 

 

De plus, nous voulons vérifier si, comme l’affirme la littérature, il est possible de constater la 

présence d’un réel déficit, et une discontinuité dans la prise en charge kinésithérapique des personnes 

trisomiques 21.  

Nous avons pour autre objectif de prouver qu’il existe une prise en charge spécifique et 

bénéfique des personnes trisomiques 21, tout au long de leur vie.  

Par ailleurs, lors de la prise en charge, la question se pose de savoir pour quels types de 

déficience le kinésithérapeute intervient-il ? A quelle période de la vie ? Cette prise en charge est-elle 

bénéfique pour le patient ? En quoi a-t-on pu constater une amélioration ?  

A contrario, comment explique t-on le manque ou l’absence de prise en charge ? Une des 

hypothèses est la suivante : le corps médical trouve-il utile de prescrire de la kinésithérapie chez ces 

personnes ?  

Enfin, qu’en est-il de la formation des kinésithérapeutes face à cette pathologie ? Permet-elle, 

si elle existe, une prise en charge optimale et adaptée ?  
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5.3 Méthodologie de l’enquête 

5.3.1 Elaboration du questionnaire  

 

Avant l’élaboration du questionnaire, nous avons lu des articles sur la trisomie 21, sa 

symptomatologie, ses différents types de prise en charge, et nous avons contacté les associations 

trisomie 21, pour avoir des renseignements supplémentaires sur leurs actions dans la région, ainsi que 

sur leur mode de fonctionnement. Cela nous a également permis d’obtenir le guide de suivi médical de 

la personne trisomique 21, guide créé par ces associations afin de guider les patients et leurs familles. 

Il nous a été d’une précieuse aide lors de l’élaboration du questionnaire, surtout en ce qui concerne les 

prises en charge et les surveillances en fonction des différents âges.   

De plus, ayant un proche de la famille atteint de ce syndrome, notre expérience personnelle, 

n’a pu être que bénéfique, mais cela à l’unique condition de rester le plus objectif possible, tout en 

sachant se positionner en tant que professionnel. Néanmoins, il conviendra de ne pas oublier pour 

autant notre vécu et l’attente des familles face à un manque de prise en charge, carence ayant des 

conséquences sur l’évolution de l’état de santé de ces mêmes personnes. 

 

Ce questionnaire a été élaboré en plusieurs étapes. 

Tout d’abord, nous avons contacté le président du conseil de l’ordre des masseurs 

kinésithérapeutes de Lorraine, qui nous a dirigé vers la présidente de l’Union Régionale des 

Professionnels de Santé (URPS). Cette dernière a donné son aval pour la diffusion du questionnaire 

par l’URPS vers tous les kinésithérapeutes libéraux adhérents.  

Ensuite, nous avons identifié et listé les aspects importants à traiter, tout en tenant compte des 

informations existantes dans la littérature et des retours transmis par les différentes associations. Nous 

avons ensuite rédigé les différentes questions à aborder dans le questionnaire. Cette ébauche de 

questionnaire a été soumise à plusieurs professeurs de l’IFMK. Leur réflexion et leur expérience nous 

ont permis d’affiner certaines questions et de le rendre plus exploitable et analysable.  

De plus, il a été décidé, pour des raisons pratiques, de présenter le questionnaire sous forme 

d’arbre décisionnel, qui oriente les kinésithérapeutes en 2 catégories : « ceux qui ont déjà pris en 

charge des personnes trisomiques 21 » et « ceux qui n’en n’ont jamais pris en charge ».  

Dans un second temps, un questionnaire « test » a été envoyé à un petit échantillon de 

kinésithérapeutes, à qui le questionnaire ne sera pas soumis lors de l’enquête.  

Après avoir analysé cet échantillon, et pris en considération les difficultés rencontrées par les 

personnes auditées, le questionnaire a été remodifié et restructuré. Certaines questions ont été 

supprimées, d’autres ajoutées, certaines modifiées ou rendues facultatives. 
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La dernière étape fût la mise en ligne, sur internet, grâce au logiciel evalandgo et la diffusion 

par l’URPS. Le questionnaire figure en ANNEXE III.  

 

 

5.3.2 Population de l’enquête 

 

L’enquête a été diffusée par l’Union Régionale des Professionnels de Santé (URPS) de 

Lorraine à tous les kinésithérapeutes libéraux adhérents, soit à 1162 professionnels au total.  

 

 

5.3.3 Diffusion du questionnaire 

 

Le questionnaire a été diffusé le 18 novembre 2015, accompagné d’un mail expliquant notre 

parcours et soulevant la problématique de notre enquête. 77 réponses ont été obtenues, soit 4,63% de 

réponses (77/1162). 

Une première relance a été effectuée le 3 décembre 2015. 36 réponses supplémentaires ont été 

enregistrées, soit 9,72% de réponses (113/ 1162). 

Une deuxième et dernière relance a été envoyée, toujours par courriel informatique, le 9 

décembre 2015, précisant que l’enquête prenait fin en date du 18 décembre 2015. 

A cette date, le questionnaire a été clôturé. Au total, nous avons comptabilisé 188 réponses, 

soit 16,28% de réponses (188/1162).  

Les mails sont présentés en ANNEXE IV. 

 

 

5.4 Méthodologie d’analyse statistique  

Nous avons utilisé les paramètres statistiques des tests de Friedman et Wilcoxon ainsi que des 

calculs de pourcentage.  

 

 

6 RESULTATS 

 

Sur 1162 kinésithérapeutes interrogés, 188 questionnaires complets ont été recueillis et 

analysés, représentant 16,18 % de réponses. 
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6.1 Le point sur les répondants 

6.1.1 Informations générales  

 

Parmi les répondants, 35,64% (67/188) sont des hommes, et 64,36% (121/188) sont des 

femmes. L’âge moyen de ces derniers est de 38 ans, avec un écart type de 11,41 ans, une médiane à 35 

ans, un minimum de 21 ans et un maximum de 65 ans. 

 

En ce qui concerne leur département d’exercice professionnel, 40,43% (76/188) pratiquent 

dans le département de Meurthe et Moselle, 9,57% (18/188)  dans le département de la Meuse, 38,30% 

(72/188) en Moselle, et enfin 11,70% (22/188) dans les Vosges. 

 

Des différences peuvent être pointées par rapport à leur lieu de formation :  

- 80,85% (152/188) ont suivi leurs études en France, dont 63,83% (120/152) à Nancy, 

- 18,62% (35/188) ont suivi leurs études en Belgique, 

- 0,53% (1/188) ont suivi leurs études en Allemagne. 

 

L’année d’obtention du diplôme d’état varie également. En moyenne, les kinésithérapeutes qui 

ont répondu à ce questionnaire ont été diplômés en 2000, avec un écart type de 11,03, une médiane en 

2004,  un minimum en 1975, et un maximum en 2015. Voici leur répartition en fonction de l’année 

d’obtention de leur diplôme :  

- 5,32% des répondants ont été diplômés entre 1975 et 1979 (soit 10/188), 

- 14,36% (27/188) entre 1980 et 1989, 

- 18,62% (35/188) entre 1990 et1999, 

- 39,90% (75/188) entre 2000 et 2009, 

- et enfin, 21,81% (41/188) entre 2010 et 2015.  

 

 

6.1.2 Prise en charge versus non prise en charge  

 

28,19% (53/188) des kinésithérapeutes répondants ont déjà pris en charge une ou plusieurs 

personnes trisomiques 21 au cours de leur carrière professionnelle.  

A l’inverse, 71,81% des kinésithérapeutes n’en ont jamais pris en charge.  
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6.2 Le point sur la prise en charge kinésithérapique des personnes trisomiques 21  

 

Parmi les 188 répondants, 53 MK ont déjà pris en charge une ou plusieurs personne(s) 

trisomique(s) 21 au cours de leur carrière.  

Au total, 123 personnes trisomiques sont prises en charge par ces MK, avec une prise en 

charge moyenne de 2,32 personnes trisomiques par kinésithérapeute, un écart type de 1,81, un 

minimum d’une personne, et un maximum de 10 personnes. 

 

 

6.2.1 Prise en charge suivie et épisodique 

 

Sur les 123 personnes trisomiques 21 prises en charge, 62,60% (77/123) ont bénéficié d’une 

PEC épisodique, et 37,40% (46/123) ont bénéficié d’un suivi. 

D’après le test de Wilcoxon, il existe une différence significative entre la PEC épisodique et 

suivie (p=0,003), penchant en faveur de la prise en charge épisodique. Pour la prise épisodique, la 

médiane est égale à 1, le premier quartile (Q1) également de 1, et le troisième quartile (Q3) de 2. A 

l’inverse, pour la PEC suivie, la médiane est égale à 0, Q1 également à 0, et Q3 à 1.  

 

 

 

Figure 2 : répartition des prises en charge épisodiques et des suivis. 

 

 

6.2.2 Prise en charge par tranche d’âge  

 

On constate que 41% des personnes trisomiques 21 sont prises en charge entre 0 et 3 ans, ce 

qui place cette catégorie au premier rang, suivi de la tranche d’âge « 20 et + » avec 35%. A contrario, 

il apparaît que les tranches d’âges « 3 – 10 ans » et « 11 – 20 ans » se classent au dernier rang, avec 

12% chacune. Grâce au test de Friedman, nous pouvons dire qu’il y a une différence significative de 

prise en charge par tranche d’âge (p=0,002). Pour savoir quelles catégories sont différentes, nous 

avons effectué des comparaisons deux à deux à l’aide du test de Wilcoxon.  
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Une différence significative  de prise en charge est constatée entre la tranche « 0 - 3 ans » et 

« 3 – 10 » (p=0,002), mais également entre les catégories « 0 – 3 ans » et « 11 – 20 ans » (p=0,006) 

ainsi qu’entre « 11 – 20 ans » et « 20 ans et + » (p=0,007). La différence n’est pas significative entre 

« 0 – 3 ans » et « 20 ans et + », ni entre « 3 – 10 ans » et « 20 ans et plus », et encore moins entre « 3 – 

10 ans » et « 11 - 20 ans ».  

 

 

 

                                  Figure 3 : répartition des PEC par tranche d’âge. 

 

 

6.2.3 La prescription  

 

Les 53 MK qui ont pris en charge des personnes trisomiques 21 ont été interrogés sur les 

prescriptions provenant du corps médical (médecin traitant, pédiatre, institut, praticien hospitalier ou 

autres) et leur fréquence. Voici leur répartition :  

 

 

     Figure 4 : fréquence de prescription par thérapeute (en pourcentage). 
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Au sein de notre enquête, nous pouvons observer que le médecin traitant est le thérapeute qui 

prescrit le plus souvent de la kinésithérapie pour les personnes trisomiques 21. En effet, 

comparativement aux autres thérapeutes, il obtient les pourcentages les plus importants pour les 

fréquences « toujours » (avec 28,30%) et « souvent » (avec 24,53%), ainsi que le plus faible 

pourcentage pour la fréquence « jamais » (avec 30,19%).  

A l’inverse, le pédiatre, le corps médical de l’institut, ainsi que les praticiens hospitaliers sont 

ceux qui prescrivent le moins. Respectivement, ils affichent un pourcentage de 71,70%, 67,92% et de 

nouveau 67,92% pour la fréquence « jamais » prescrit.  

 

  

6.2.4  Les déficiences prises en charge  

  

Nous avons demandé aux MK de classer les déficiences ci-dessous par fréquence de prise en 

charge.  

 

 

Figure 5 : fréquence de prises en charge des différentes déficiences par les MK. 

 

 

 

 

 

 

 

 



19 

 

Tableau 1 : tableau correspondant à la figure 5. 

 

 Education 

neuro-motrice 

équilibre Instabilité 

C0 – C1 

Trbles 

ortho 

Pb respi Plrs 

troubles 

autres 

0 – Jamais 45,28% 37,74% 90,57% 28,30% 35,85% 54,72% 79,25% 

1 – parfois 18,87% 28,30% 3,77% 22,64% 33,96% 13,21% 11,32% 

2 – souvent 13,21% 16,98% 1,89% 32,08% 7,55% 15,09% 3,77% 

3 – 

toujours 

22,64% 16,98% 3,77% 16,98% 22,64% 16 ,98% 5,66% 

TOTAL 

(1+2+3) 

54,72% 62,26% 9,43% 71,70% 64,15% 45,28% 20,75% 

 

Nous pouvons analyser ces pourcentages de différentes manières, nous l’expliquerons dans la 

discussion.  

 

 

6.2.5 L’efficacité de la kinésithérapie selon les masseurs-kinésithérapeutes  

 

Les kinésithérapeutes prenant en charge des personnes T21 ont répondu à 100% (53/53), suite 

à leurs bilans, que la kinésithérapie est efficace chez ces patients.  Nous avons voulu savoir plus 

précisément quelle est la part de bénéfice de la kinésithérapie sur certaines déficiences et 

incapacités (en fréquence : jamais, parfois, souvent, toujours). 

 

 

     Figure 6 : efficacité de la kinésithérapie en fonction des déficiences et incapacités. 
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Tableau 2 : tableau correspondant à la figure 6. 

 

 Amélioration de la 

qualité de vie 

 

Diminution des 

douleurs 

Facilitation du 

développement 

neuro-moteur 

Réduction/stabilisation des 

troubles orthopédiques 

0 - Jamais 7,55% 28,30% 22,64% 7,55% 

1 - Parfois 18,87% 30,19% 20,75% 33,96% 

2 - Souvent 39,62% 32,08% 24,53% 37,74% 

3 - Toujours 33,96% 9,43% 32,08% 20,75% 

TOTAL (1+2+3) 92,45% 71,70% 77,36% 92,45% 

 

 

 

6.2.6 Les difficultés rencontrées et l’implication de l’entourage 

 

62,26% (33/53) des MK qui ont pris en charge des personnes trisomiques 21 rapportent au 

moins une difficulté rencontrée lors de leurs séances.  

 

A l’inverse, 37,74% des MK n’ont jamais eu de difficultés lors de leurs prises en charge. 

En voici le détail :  

 

 

 

  Figure 7 : répartition des différentes difficultés rencontrées (ou non) en pourcentage. 
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 En ce qui concerne l’implication de l’entourage au cours des séances (famille ou proches), 

36% des MK indiquent qu’ils le font « parfois » participer, 34% le font « toujours », 28% « souvent », 

et pour finir, seulement 2% ne les impliquent « jamais ».  

 

 

 

                      Figure 8 : fréquence d’implication de l’entourage, en pourcentage. 

 

 

 Nous avons corrélé les difficultés rencontrées en fonction de l’implication de l’entourage :  

 

 

       Figure 9 : difficultés rencontrées (ou non) en fonction de l’implication de l’entourage. 

 

 

6.2.7 La formation des MK qui ont pris en charge des personnes trisomiques 21 

 

40% des MK ont reçu des cours sur la trisomie 21 lors de leur formation. A l’inverse, 40% 

n’en ont jamais eu.  

En interrogeant cette même population, 38% se disent suffisamment informés sur la 

pathologie et sa prise en charge, contre 62% qui se sentent insuffisamment informés. 
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6.2.8 La collaboration avec un institut spécialisé  

 

18,87% (10/53) des MK qui ont pris en charge des personnes T21 collaborent avec un institut. 

37 personnes trisomiques 21 sur 123 au total sont prises en charge par un MK travaillant dans le cadre 

de l’institut spécialisé, ce qui représente 30,08% des personnes T21 PEC.  

 

Voici la répartition des personnes trisomiques 21 prises en charge par les MK travaillant avec 

l’institut, par tranche d’âge :  

 

 

Figure 10 : pourcentage de prises en charge par tranche d’âge en institut. 

 

 

6.3 Le point sur les MK n’ayant jamais pris en charge des personnes trisomiques 21  

(Il s’agit de 135 MK sur 188). 

 

6.3.1 Les motifs de non prise en charge  

 

Chaque motif a été évalué sur 100%, en voici le classement :  
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       Figure 11 : classement des motifs de non prise en charge. 

 

 

6.3.2 La formation et l’information de ces masseurs-kinésithérapeutes 

 

14% des MK ont reçu des cours sur la trisomie 21 lors de leur formation. A l’inverse, 86% 

n’en ont jamais eu.  

En interrogeant cette même population, 17% se disent suffisamment informés sur la 

pathologie et sa prise en charge, contre 83% qui se sentent insuffisamment informés. 

Nous avons interrogé ces MK sur leur volonté de suivre une formation supplémentaire en cas 

de manque de connaissance, si cette dernière leur été proposée. Voici leur réponse en pourcentage :  

 

 

Figure 12 : souhait des MK de suivre une formation supplémentaire. 
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7 DISCUSSION 

7.1 Sur les informations générales  

 

N’ayant pas de rapports ou d’études déjà effectués sur la prise en charge kinésithérapique des 

personnes trisomiques 21, l’objectif principal de notre mémoire est donc de faire le point, à l’heure 

actuelle et en Lorraine, sur cette prise en charge. Premièrement, la population choisie au sein de 

l’URPS ne représente pas la totalité de la population de MK en Lorraine, d’où le terme de pré-enquête. 

De ce fait, nous ne pouvons pas comparer les données concernant les informations générales des MK à 

celles qui peuvent être fournies par la Direction de la Recherche, des Etudes, de l’Evaluation et des 

statistiques (DREES), par exemple. De même, nous ne pouvons pas comparer nos résultats à ceux de 

la littérature, puisqu’à l’heure actuelle, il n’existe aucune étude statistique réalisée sur la prise en 

charge des personnes trisomiques 21, en France.  

Nous avons contacté chaque Maison Départementale des Personnes Handicapées (54, 55, 57 et 

88) ainsi que l’Agence Régionale de Santé pour nous procurer des données quantitatives sur le nombre 

de personnes trisomiques 21 recensées par département, afin d’avoir une base de travail. D’autres 

éléments ont été demandés comme : leur répartition par tranche d’âge, ou encore leur présence en 

institut ou non. Aucune de ces données n’a pu être fournie car il n’existe pas à ce jour de recensement 

par pathologie. De plus, il nous a été expliqué que seules les personnes ayant fait la démarche pour des 

aides sont inscrites dans les fichiers. De ce fait, l’ensemble de la population de personnes trisomiques 

21 ne peut être répertoriée. Une des solutions à ce problème serait éventuellement un recensement 

informatique par pathologie, dès la confirmation du diagnostic. 

 

Concernant la prise en charge des personnes trisomiques 21, seulement 28,19% des MK ayant 

répondu à cette enquête ont déjà pris en charge au moins une personne T21 au cours de leur carrière, 

en Lorraine ; ce qui est relativement faible. Cette donnée est importante, mais l’essentiel est de savoir 

d’une part  la raison d’une si faible proportion de PEC, et d’autre part, ce qui est réalisé par les MK 

qui en prennent en charge.  

A la question de savoir pourquoi avoir visé les kinésithérapeutes libéraux, il sera possible de 

répondre que la PEC des personnes trisomiques 21 est essentiellement libérale. De plus ce sont des 

kinésithérapeutes libéraux qui travaillent avec des instituts : il est donc logique de cette population au 

sein de notre enquête.  
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7.2 Sur la prise en charge kinésithérapique des personnes trisomiques 21  

 

Dans la littérature, il est répété que les personnes trisomiques 21 sont en général prises en 

charge jusqu’à l’acquisition de la station debout et de la marche, puis la kinésithérapie est 

interrompue, voire arrêtée [36, 37, 38]. Or, il a été démontré que la surveillance et la prise en charge, 

puisque bénéfiques [39, 40, 41, 42, 43, 44, 45, 46, 47, 48, 49], devraient se poursuivre tout au long de 

la vie du patient [20, 50], et notamment lors de sa croissance [38, 51], ce qui n’est actuellement pas le 

cas. 

Notre enquête confirme ce qui est écrit, puisqu’à l’heure actuelle, la prise en charge la plus 

importante se situe entre « 0 – 3 ans » : il s’agit d’aider au développement neuro-moteur de l’enfant, 

ainsi qu’à l’acquisition d’un maximum de capacités.  A l’inverse, les catégories « 3 - 10 ans » et « 11 – 

20 ans » sont peu prises en charge. Or, c’est à cette période de croissance que s’installent les troubles 

de la posture et les déformations orthopédiques. Nous retrouvons une augmentation de la prise en 

charge à partir de 20 ans, ce qui évoquerait peut être l’aggravation des troubles développés pendant la 

croissance : une majoration des déformations orthopédiques, des troubles de l’équilibre, une 

diminution d’activité. Ces facteurs contribueraient à une dégradation de la composante psychologique, 

pouvant aboutir au « renfermement ».  

Nous nous sommes également intéressés à la prise en charge par tranche d’âge en institut. Les 

résultats vont dans le même sens que précédemment, avec une diminution encore plus importante de la 

PEC entre « 3 - 10 ans » et « 11 – 20 ans » (2, 63% de PEC chacune).  

Ces analyses montrent bien l’importance de la PEC entre 3 et 20 ans et du suivi de la personne 

trisomique 21 tout au long de sa vie. Or, selon notre enquête, seul 37% des personnes trisomiques 21 

sont suivies (PEC>1 an), contre 63% de PEC épisodique (< 1 an). Il serait alors bénéfique de favoriser 

un suivi plus régulier, afin d’éviter l’installation de certains troubles, de pouvoir anticiper et corriger 

rapidement si besoin.  

 

La PEC sur le long terme est essentielle et peut conditionner l’insertion professionnelle de ces 

personnes. On sait par exemple que les personnes atteintes de trisomie 21 possèdent des troubles de la 

préhension ainsi que de la coordination. Or, à l’âge adulte, elles sont souvent orientées vers des 

Etablissements et Services d’Aide par le Travail (en fonction des possibilités de chaque personne), 

dans lesquels des tâches d’assemblage de pièces et de conditionnement peuvent être proposés. Le but 

est d’anticiper dès le plus jeune âge, de développer le maximum de capacités, puis de les entretenir 

pour éviter de les perdre. Le travail de préhension et de coordination semble nécessaire tout au long du 

cursus.   
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Dans un premier temps, nous avons rencontré des difficultés quant à l’analyse des déficiences 

et de l’efficacité de la kinésithérapie sur celles-ci. Tout d’abord, plusieurs possibilités d’interprétation 

existaient : soit en analysant par déficience, soit par fréquence, ou au contraire en supprimant cette 

notion de fréquence. Nous avons opté pour la troisième possibilité : nous avons additionné les 

pourcentages correspondant aux fréquences « parfois » + « souvent » + « toujours » pour chaque 

déficience.  

La PEC la plus importante est la prise en charge des troubles orthopédiques. En effet, 71,7% 

des MK ont PEC les personnes trisomiques 21 pour des troubles orthopédiques, que ce soit parfois, 

souvent, ou toujours, puis les problèmes respiratoires avec 64,15%, les troubles de l’équilibre avec 

62,6%, enfin, une éducation neuro-motrice pour 54,72% des MK. Au contraire, la PEC la plus faible 

correspond à l’instabilité C0-C1 avec 9,43% de PEC. A noter que 20,75% des kinés qui ont pris en 

charge des personnes trisomiques 21 indiquent les avoir prises en charge pour d’autres déficiences.   

 

Dans un second temps, il est difficile de hiérarchiser les déficiences, car celles-ci se 

manifestent seulement dans certaines tranches d’âge (comme l’éducation neuro-motrice entre « 0 et 3 

ans » par exemple), alors que d’autres sont plutôt présentes tout au long de la vie (comme l’équilibre). 

Il aurait fallu réaliser un questionnaire individuel, à remplir pour chaque enfant afin de faire la 

corrélation entre son âge, le type de déficiences rencontrées à cette période, ainsi que l’efficacité de la 

kinésithérapie sur ces déficiences.   

On ne connaît pas la répartition des personnes trisomiques 21 par déficience, ce qui signifie 

par exemple, que sur 10 personnes trisomiques 21, on ne sait pas combien sont concernées par 

l’éducation neuro-motrice, combien ont présenté des troubles de l’équilibre etc. La notion de 

fréquence sera également différente en fonction du nombre de personnes trisomiques 21 prises en 

charge par un kinésithérapeute. Effectivement, pour un kinésithérapeute qui a pris en charge une seule 

personne T21, la fréquence de prise en charge de la déficience en question sera majoritairement 

« toujours », alors que pour un MK qui a pris plusieurs personnes T21, il pourra classer les déficiences 

en terme de fréquence de prise en charge, c’est à dire laquelle revient plus fréquemment ou au 

contraire, jamais.  

 

Cette notion de fréquence n’a donc pas le même impact, selon les MK. Il nous est difficile de 

pouvoir tirer des conclusions sur ces résultats. A contrario, seul un questionnaire par enfant nous le 

permettrait. 
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Il en va de même pour l’analyse de l’efficacité des prises en charge ; nous sommes ici 

confrontés aux mêmes difficultés que pour l’analyse des déficiences. Les résultats montrent que la 

kinésithérapie a une place importante dans l’amélioration des troubles, notamment dans l’amélioration 

de la qualité de vie, dans la stabilisation-réduction des troubles orthopédiques ainsi que dans la 

facilitation du développement neuro-moteur de l’enfant. Cependant, elle est un peu plus discutable sur 

l’amélioration des douleurs.  

 

Pour pouvoir vraiment analyser et tirer des conclusions sur l’effet de la PEC kinésithérapique, 

il faudrait quantifier les déficiences, incapacités à l’aide d’échelles validées, par enfant, avec un bilan 

initial, des mesures répétées, et établir un bilan final pour comparer. Or il nous était impossible de 

réaliser ce travail dans ce mémoire.  

 

62,26% des MK ont rencontré des difficultés lors de leurs prises en charge. C’est une 

pathologie assez complexe, systémique, avec des troubles cognitifs qui ne facilitent pas la prise en 

charge. Nous voulions voir si l’implication de l’entourage améliorait le déroulement des séances.  

D’après nos résultats, on remarque que les difficultés rencontrées restent les mêmes, quelque 

soit la fréquence d’implication de l’entourage.  

On remarque que lorsque l’entourage n’est jamais impliqué lors des PEC,  les difficultés sont 

rencontrées à 100% (mais, ce résultat n’est pas interprétable car uniquement un kinésithérapeute n’a 

jamais impliqué les proches). 

 

Notre enquête révèle que la prescription de kinésithérapie provient principalement du médecin 

traitant référent. En effet, la personne T21 le consulte plus facilement. C’est un professionnel de 

proximité avec qui les familles ont établi un véritable lien de confiance. En revanche, les prescriptions 

émanant du corps médical des instituts ainsi que des pédiatres sont nettement moins fréquentes. Les 

praticiens hospitaliers prescrivent également « rarement », dans la mesure où ils rencontrent le patient 

de manière ponctuelle. Y a-t-il des visites médicales régulières au sein des instituts spécialisés ? Y-a-t-

il un manque de connaissances du corps médical sur la pathologie et ses conséquences ?  

 

 Pourtant, un guide de suivi médical de la personne T21 a été élaboré par l’association trisomie 

21 France, reprenant toutes les consultations et suivis à réaliser au cours de la vie des personnes 

trisomiques 21. A ce jour, ce document n’est diffusé ni aux professionnels de santé, ni aux familles. 

Une diffusion de ce guide pourrait permettre de les sensibiliser. 
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7.3 Sur la non prise en charge des personnes trisomiques 21  

 

 Nous voulions à travers ce mémoire, connaître la raison pour laquelle la prise en charge 

kinésithérapique des personnes trisomiques 21 est aussi faible. Le motif principal, rapporté par 99, 

26% des MK est « jamais eu de prescription (la situation ne s’est jamais présentée) ».  

 

Pourquoi y-a-t-il si peu de prescription ?  

 

- Concernant le corps médical : est-ce un manque de volonté de prescription de la part des médecins ? 

Pensent-ils que la kinésithérapie n’est pas efficace chez ces personnes ? Y-a-t-il un manque de 

connaissances sur la pathologie, les déficiences et leurs conséquences ?  

- Concernant la famille : est-elle sensibilisée et suffisamment informée sur l’importance d’une telle 

PEC ? Identifie-t-elle les troubles et les thérapeutes à consulter ? Les prises en charge étant 

nombreuses, la famille a-t-elle suffisamment de disponibilités pour les assumer ? De plus, sachant que 

beaucoup d’autres prises en charge sont nécessaires chez les personnes trisomiques 21,  pense-t-elle 

que cela peut « alourdir » leur programme ? Par ailleurs, les proches ne craignent-ils pas de surcharger 

le quotidien des personnes trisomiques 21 ? Pour finir, les coûts de la prise en charge médicale et 

paramédicale ne constituent-ils pas un frein ?  

- Concernant l’institut : y-a-t-il un manque de sensibilisation au sein de l’institut ? Un manque de 

kinésithérapeutes (puisque ce sont souvent des kinésithérapeutes libéraux qui interviennent de manière 

très ponctuelle) ? Des bilans sont-ils réalisés régulièrement ?  

- Concernant les associations : un manque de connaissances est également notable. Cela peut poser 

problème quant au renseignement des familles.  

 

A noter que la complexité de la pathologie et le temps de PEC ne sont pas une raison majeure 

de la non prise en charge pour les kinésithérapeutes (très faibles pourcentages : 2,96% et 2,22%).  

 

 

7.4 Sur la formation et les connaissances des MK 

 

Un autre point clé de notre mémoire était de faire le point sur la formation et les connaissances 

des MK sur la trisomie 21. Nous observons que peu de MK ont été formés à cette pathologie au cours 

de leur cursus. Nous remarquons une corrélation entre les MK qui ont eu des cours et qui sont 



29 

 

suffisamment informés (quasiment le même pourcentage) et au contraire ceux n’ayant pas eu de cours 

et insuffisamment informés pour prendre en charge (quasiment le même pourcentage aussi).  

On note également que pour les MK qui n’ont jamais pris en charge de personnes trisomiques 

21, 83 % ne se sentent pas assez informés pour en prendre en charge, ce qui est énorme ! Si une 

formation leur était proposée, 55,56% d’entre eux ne savent pas s’ils voudraient la suivre.  

Pourquoi ne savent-ils pas ? Par manque de temps ? Par difficulté de se libérer (cabinet libéral, 

patientèle) ?  Parce qu’il s’agit d’une population peu fréquemment rencontrée ?  

 

Le fait d’introduire des cours à l’IFMK pourrait permettre une meilleure formation, et pourrait 

intéresser certaines personnes qui n’auraient pas forcément le temps ou la possibilité de suivre une 

formation par la suite.  

 

 

7.5 Sur les difficultés rencontrées  

 

Initialement, nous envisagions de réaliser un mémoire de recherche sur les troubles 

orthopédiques des personnes trisomiques 21. Cependant, il était difficile de regrouper une population 

importante de personnes trisomiques 21 par tranches d’âge. De plus, les démarches administratives 

étaient conséquentes, nous n’avions pas assez de temps pour mener à bien ce projet. Nous nous 

sommes alors orientés vers un questionnaire sur la PEC des personnes trisomiques 21, car nous avons 

constaté que cette pathologie était très peu connue du grand public. Tout le monde retient l’image 

caractéristique du morphotype du trisomique ainsi que sa déficience intellectuelle. En revanche, peu 

de personnes sont informées sur leurs autres déficiences.  

Une des difficultés rencontrées était d’élaborer un questionnaire le plus court possible, qui ne 

fait pas perdre trop de temps, et qui rassemble les questions les plus pertinentes. Le but était de 

proposer un maximum de réponses à cocher, et très peu de questions nécessitant du texte, afin de 

faciliter la tâche du MK.   

Nous voulions à travers ce questionnaire, tirer les éléments essentiels, généraux, tout en 

essayant d’affiner au maximum les réponses. L’idéal serait de réaliser par la suite un questionnaire sur 

la prise en charge individuelle de chaque personne trisomique 21 pour obtenir des résultats plus précis 

à certaines questions (notamment pour les fréquences de prises en charge des déficiences et de leurs 

améliorations). Cependant, la réalisation de cette enquête semblait indispensable au préalable.  
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 Ce qui semblerait également intéressant, serait de pouvoir comparer la PEC et la formation 

des MK en France, et en Belgique par exemple. Nous ne l’avons pas fait dans ce mémoire, faute de 

temps et, de plus, ce n’était pas l’objectif principal et originel de ce mémoire.  

 

 

8 CONCLUSION 

 

Elaborer un questionnaire à l’attention des MK concernant la PEC masso-kinésithérapique des 

personnes porteuses de trisomie 21 en Lorraine et l’analyser s’est révélé être une expérience très 

enrichissante et sujette à débat. Même s’il s’agit d’une étude non exhaustive, cela nous a permis de 

mettre en évidence de nombreuses lacunes dans la prise en charge médicale et plus précisément en 

kinésithérapie. L’absence d’études statistiques dans le domaine de la santé, l’insuffisance de formation 

des professionnels de santé, le manque d’information des familles s’avèrent être un véritable obstacle 

pour les personnes trisomiques 21. Malgré la loi n° 2005-102 du 11 Février 2005 pour l’égalité des 

droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (Titre II Prévention, 

recherche et accès aux soins), malgré la mobilisation des associations parentales oeuvrant pour 

favoriser l’accessibilité à la santé de cette population, des progrès restent à faire. En effet, pour une 

« minorité silencieuse » comme celle-ci, les moyens mis en œuvre par les « acteurs » de santé 

publique, sont moins importants que pour d’autres causes nationales, comme le tabagisme ou la 

prévention des cancers. Pour autant, la sensibilisation du grand public (corps médical, éducateurs, 

famille, instituts … ), la prévention des risques et des répercussions liés à la trisomie 21, ne devraient 

pas être négligées. Au contraire, elles constitueraient un axe d’amélioration dans la prise en charge de 

ces personnes, favorisant leur autonomie, leur bien-être physique et psychologique, leur permettant 

aussi d’accéder à une vie citoyenne.  

Prendre en charge en amont et à chaque stade de la vie, diminuerait, d’une part, le risque 

d’apparition de complications, de surhandicap (pouvant conduire à un isolement social), et, d’autre 

part, les coûts de la prise en charge.  

Conscientes de la nécessité de prises en charge adaptées, de nombreuses associations se 

démènent au quotidien pour sensibiliser les pouvoirs publics, politiques, afin de mettre en application 

toutes les dispositions  pour améliorer le parcours et l’accessibilité aux soins. Ainsi est née la Charte 

Romain Jacob, signée par la région Alsace-Lorraine le 3 Décembre 2015 au cours d'un évènement 

organisé par l' URIOPSS Lorraine en partenariat avec l'ARS et la CRSA Lorraine. 

Puisse notre modeste étude contribuer à sensibiliser les professionnels de la Médecine 

Physique et Réadaptation à la cause de la Trisomie 21…  
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ANNEXE I : le dépistage de la T21 selon la HAS (septembre 2015) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 ANNEXE II : dépliant de l’association Trisomie 21 France 

 

Le guide de suivi médical de la personne trisomique 21 :  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Calendrier de suivi médical :  

 

 



 

ANNEXE III : questionnaire à l’attention des masseurs kinésithérapeutes  

 

 

 



 

 

 

 



 

 

 

 

 



 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Pour les MK qui n’ont jamais pris en charge des personnes trisomiques 21, la suite du 

questionnaire est la suivante :  

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

ANNEXE IV : explications données aux MK  

Premier texte envoyé par mail à chaque MK accompagné du lien du questionnaire : 

 

 

 

Second texte envoyé de nouveau par mail à chaque MK : 

 

 



 

Dernière relance effectuée également par mail à chaque MK : 

 

 

 

 

 

 



 

ANNEXE V : graphiques et tableaux des résultats obtenus au questionnaire  

Courbe des âges des MK ayant répondu à l’enquête :  

 

   

  Département d’exercice des MK : 

 

 

 



 

Informations sur la PEC en fonction de la période d’obtention du DE des MK :  

 

Période 

d’obtention du 

DE 

Nombre et 

pourcentage 

de MK ayant 

reçu leur DE 

par période 

Nombre (et pourcentage)  

de MK ayant PEC selon 

leur période d’obtention 

du DE  

Nombre et pourcentage 

de personnes trisomiques 

21 PEC par ces MK, selon 

leur période d’obtention 

du DE 

[1975 – 1980 [ 10     

 5,4% 

3  

 5,66% 

7 

 5,69% 

[1980 – 1990 [ 27 

 14,36% 

10 

 18,87% 

39  

 31,70% 

[1990 – 2000 [ 35 

 18,62% 

16 

 30,19% 

32 

 26,02% 

[2000 – 2010 [ 75 

 39,90% 

18 

 33,96% 

38 

30,89% 

[2010 – 2015 [ 41 

 21,81% 

6 

 11,32% 

7 

 5,69% 

TOTAL 188 

 100% 

53 

 100% 

123 

 100% 

 

Dans notre enquête, c’est dans la tranche [2000 – 2010[ que le plus de MK ont reçu leur DE. 

De la même manière, les MK ayant le plus pris en charge ont eux aussi été diplômés entre [2000 – 

2010 [. Cependant, le plus de personnes T21 prises en charge sont traitées par des MK diplômés entre 

[1980 – 1990[, suivis de très près par la tranche [2000 – 2010 [. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 Informations sur la PEC par département :  

 

Département Nombre et 

pourcentage de 

MK prenant en 

charge des pT21 

(sur 53) 

Nombre et 

pourcentage de MK 

ne prenant pas en 

charge 

(sur 135) 

Nombre et 

pourcentage de 

personnes 

trisomiques 21 PEC 

(sur 123) 

Meurthe et Moselle (54) 21 

 39,62% 

55 

 40,74% 

48 

 39,02% 

Meuse (55) 

 

9 

 16,98% 

9 

 6,67% 

16 

 13,01% 

Moselle (57) 17 

 32,08% 

55 

 40,74% 

43  

 34,96% 

Vosges (88) 6 

11,32% 

16 

 11,85% 

16 

 13,01% 

TOTAL 53 

 100% 

135 

 100% 

123 

 100% 

 

 

D’après ces résultats, sur l’ensemble des MK qui prennent en charge des personnes 

trisomiques 21 (soit 53 MK), il s’agit des MK exerçant en Meurthe et Moselle qui en prennent le plus. 

De même, le nombre de personnes trisomiques PEC en Meurthe et Moselle est le plus important (48 

pT21, soit 39,02%). 

Sur les 135 MK qui n’ont jamais pris en charge des personnes trisomiques 21, la majorité exercent 

dans les départements de Meurthe et Moselle et Moselle (avec 55MK, soit 40,74%, pour chacun de ces 

deux départements).  

Cependant, nous ne pouvons pas tirer de conclusions sur ces résultats car nous ne disposons ni 

de la proportion de MK par département, ni de la répartition des personnes trisomiques 21(certains 

départements sont plus dotés que d’autres). De plus, comme expliqué dans la discussion, la population 

de l’enquête ne reflète pas l’ensemble de la population de MK en Lorraine.  

 

 

 

 



 

 Tableau de la répartition des PEC par tranche d’âge :  

 

Tranche d’âge Nombre de personnes trisomiques 

21 PEC 

Pourcentage correspondant 

0 – 3 ans 52 40,65% 

3 – 10 ans 16 12,5% 

11 – 20 ans 15 11,72% 

20 ans et + 45 35,16% 

TOTAL 128 100% 

 

 

L’effectif total du nombre de personnes trisomiques 21 est de 128 uniquement pour cette 

analyse car dans le cadre d’un suivi, une personne a pu être prise en charge dans plusieurs catégories 

d’âges. C’était le cas pour 5 personnes, d’où ce choix de calculer à partir d’un effectif de 128 et non de 

123. 

 

 

Tableau de la fréquence de prescription par thérapeute, selon les MK : 

 

   Thérapeute  

        

       

Fréquence  

de prescription 

Médecin 

traitant 

Pédiatre Institut Praticien 

hospitalier 

Autres 

0 : « Jamais » 16 30,19% 

 

38 71,70% 36 67,92% 36 67,92% 46 86,79% 

1 : « parfois » 9 16,98% 5 9,43% 10 18,87% 6 11,32% 5 9,44% 

2 : « souvent » 13 24,53% 3 5,66% 3 5,66% 6 11,32% 0 0% 

3 : « toujours » 15 28,30% 7 13,21% 4 7,55% 5 9,44% 2 3,77% 

TOTAL 53 100% 53 100% 53 100% 53 100% 53 100% 

 

 

 

 



 

 Tableau de la fréquence d’implication de l’entourage lors des prises en charge :  

 

Fréquence d’implication Nombre de réponses par 

fréquence 

Pourcentage correspondant 

0 : « jamais » 1 1,89% 

1 : « parfois » 19 35,85% 

2 : « souvent » 15 28,30% 

3 : « toujours » 18 33,96% 

TOTAL 53 100% 

 

 

 Sport et trisomie 21 : 

 

Cette question étant facultative, 30 MK sur 53 qui ont déjà pris en charge des personnes trisomiques 

21 y ont répondu. De ce fait, 59 personnes trisomiques 21 sur 123 sont concernées  dans cette 

question.  

 

 Nombre et pourcentage de 

personnes trisomiques 21 

pratiquant un sport 

Nombres et pourcentage de personnes 

trisomiques 21 ne pratiquant pas de sport 

16 

 27,12% 

43 

 72,88% 

TOTAL 59 

 100% 

 

 

 

  

 

 

 



 

 Collaboration des MK qui prennent en charge des personnes T21 avec un institut spécialisé :  

 

 

  

Formation des kinésithérapeutes qui prennent en charge des personnes trisomiques 21 : 

  

 Cours à l’IFMK        

reçus 

Suffisamment 

informés 

Formation 

supplémentaire 

Nbr % Nbr % Nbr % 

OUI 21 39,62% 20 37,74% 3 5,66% 

NON 32 60,38% 33 62,26% 50 94,34% 

TOTAL 53 100% 53 100% 53 100% 

 

 

 

  

 



 

Formation des kinésithérapeutes qui n’ont jamais pris en charge de personnes trisomiques 21 :  

 

 

 Cours à l’IFMK        

reçus 

Suffisamment 

informés 

Souhaiterait une 

formation 

supplémentaire 

Nbr % Nbr % Nbr % 

OUI 19 14,07% 23 17,04% 30 22,22% 

NON 116 85,93% 112 82,96% 30 22,22% 

NE SAIT PAS  75 55,56% 

TOTAL 135 100% 135 100% 135 100% 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 Motifs de non prise en charge :  

On a évalué chaque motif sur 100%, car les MK avaient la possibilité de cocher plusieurs motifs.  

 Nbre (sur 135) % (sur 135) 

Jamais eu de prescription 134/135 99,26% 

Manque de connaissances 9/135 8,89% 

Pas utile 1/135 0,74% 

Pas la spécialité du MK 8/135 6,67% 

Pas le temps 3/135 2,22% 

Trop complexe 3/135 2,22% 

Autres 0/135 0% 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

ANNEXE VI : quelques troubles orthopédiques en photos…  

 

Dans le plan frontal (face postérieure) : 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Scoliose : translation 

vertébrale thoracique droite. 

Inclinaison du bassin (due à 

une différence de longueur 

des membres inférieurs). 

Valgus de genoux. 

Valgus de cheville et pieds 

plats. 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Face antérieure : 

Différence de hauteur, 

tétons pas alignés. 

Surpoids 

- Valgus de genoux 

- Patellas tournées vers 

l’extérieur (plus 

marqué sur son MI 

droit) 

 Rotation externe de 

hanche 

- valgus de cheville 

- pieds plats 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Dans le plan sagittal : 

Augmentation de la 

cyphose dorsale et 

projection antérieure de 

la tête. 

 

Antéversion du bassin. 



 

Les pieds des personnes trisomiques 21 : 

 

Le valgus de cheville Le pied plat 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

Origine et répercussions du pied plat chez les personnes trisomiques 21 : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 Genoux et hanches :  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

- valgus de genoux 

- patellas tournées vers 

l’extérieur (majorée 

sur le MI droit) 

  Rotation externe 

de hanche (plus 

marquée sur le MI 

droit) 

- valgus de cheville 

- pieds plats 



 

ANNEXE VII : l’éducation neuro-motrice et le développement neuro-moteur 

 

 

 

 

 

 

 



 

Voici les âges d’acquisition des performances motrices selon Palisiano et al. :  

 

- retournements : 6 mois  

- assis au sol sans les bras : 78% avant 12 mois, 99% à 18 mois 

- Ramper / tenir debout sans support : 34% à 18 mois, un peu plus de 50% à 24 mois 

- Marche : 40% à 24 mois, 74% à 30 mois, 92% à 36 mois  

- Course, escaliers, saut : 18 à 25% à 4 ans, 45 à 52% à 5 ans, 67 à 84% à 6 ans 

 

 

Un tableau a été crée par la National Down Syndrome Society (NDSS), comparant l’âge d’acquisition 

des performances entre les personnes trisomiques 21 et la population ordinaire :  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

ANNEXE VIII : Loi N° 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des 

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées  

 

 

 

 

 

 



 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

ANNEXE IX : charte Romain Jacob 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 



 

 



 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

RESUME 

 

Introduction : La trisomie 21 est l’anomalie chromosomique la plus fréquente. Elle se caractérise par 

une déficience intellectuelle, variable, plus ou moins associée à des troubles neuro-moteurs. Les 

progrès médicaux et paramédicaux réalisés ces dernières années ont permis une meilleure 

connaissance de cette pathologie, de ses symptômes, de ses répercussions et complications.  

 

Objectifs : Il n’existe à ce jour, aucun traitement médicamenteux curatif. Cependant, une prise en 

charge pluridisciplinaire, adaptée et personnalisée est indispensable. Le kinésithérapeute a un rôle 

essentiel à jouer, de nombreuses études le démontrent.  Cependant, qu’en est-il actuellement ? 

L’objectif de cette enquête est d’analyser (qualitativement et quantitativement) la prise en charge 

masso-kinésithérapique des personnes trisomiques 21 réalisée en libéral, en Lorraine.  

 

Matériel et méthode : nous avons contacté 1162 M.K. libéraux exerçant en Lorraine, par 

l’intermédiaire de l’Union Régionale des Professionnels de Santé : 188 réponses ont été obtenues sur 

les 1162 kinésithérapeutes interrogés (16,18%). 

 

Résultats : notre étude montre que la prise en charge masso-kinésithérapique des personnes 

trisomiques 21 est relativement faible en Lorraine, puisque 71,81% des kinésithérapeutes n’en ont 

jamais pris en charge. 99,26% d’entre eux affirment n’avoir jamais eu de prescription médicale. 

A l’inverse, 28,19% des kinésithérapeutes ont déjà pris en charge une ou plusieurs personnes 

trisomiques 21 au cours de leur carrière professionnelle. La prise en charge est majoritairement 

épisodique (p < 0,05), et nettement moins importante dans les tranches d’âge « 3-10 ans » et « 11-20 

ans » (12% de PEC chacune). Les troubles orthopédiques ont le pourcentage de PEC le plus important, 

avec 71,70%.  

 

Discussion : elle nous permet d’émettre certaines hypothèses : le manque de sensibilisation des 

professionnels de santé, des instituts, ainsi que des familles, le manque de prescription du corps 

médical, le manque de formation et de connaissances des masseurs-kinésithérapeutes face à cette 

pathologie.  

 

Key words : Down syndrome, physiotherapy, guidelines, epidemiology, physical therapy 
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