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RESUME

Introduction : La trisomie 21 est ’anomalie chromosomique la plus fréquente. Elle se caractérise par
une déficience intellectuelle, variable, plus ou moins associée a des troubles neuro-moteurs. Les
progrés medicaux et paramedicaux réalisés ces dernieres années ont permis une meilleure

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

Objectifs : 1l n’existe a ce jour, aucun traitement médicamenteux curatif. Cependant, une prise en
charge pluridisciplinaire, adaptée et personnalisée est indispensable. Le kinésithérapeute a un role
essentiel a jouer, de nombreuses études le démontrent. Cependant, qu’en est-il actuellement ?
L’objectif de cette enquéte 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 exercant en Lorraine, par
I’intermédiaire de 1’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 medicale.

A I’inverse, 28,19% des kinésithérapeutes ont déja pris en charge une ou plusieurs personnes
trisomiques 21 au cours de leur carriére professionnelle. La prise en charge est majoritairement
épisodique (p < 0,05), et nettement moins importante dans les tranches d’age « 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 hypothéses: 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 a cette
pathologie.

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

Mots clés: Trisomie 21, Kkinésithérapie, lignes directrices, épidémiologie, rééducation



1 INTRODUCTION

La trisomie 21 (T21) est, actuellement, 1’anomalie chromosomique la plus fréquente. Ces
derniéres années, les progrés de la médecine (stratégies de dépistage et études réalisées) ont permis
une meilleure connaissance de cette pathologie et de ses symptémes. 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 role essentiel a 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 & 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 a 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 enquéte, et ce mémoire.

2 LATRISOMIE 21 EN QUELQUES « MAUX »

2.1 Latrisomie 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 étre
soit présent en totalité, soit de maniére partielle (fragment de chromosome). 1l existe plusieurs formes
de trisomie 21, pour lesquelles I’origine, la fréquence d’expression et la variabilit¢ de la
symptomatologie sont observées :

- T21 libre et homogéne (94%) : chromosome 21 surnuméraire dans toutes les cellules de I’organisme,
dd a une non-disjonction méiotique. Prés de 90% des T21 résultent d’une erreur au cours de la méiose

maternelle.



- T21 liée a une translocation (4%) : soit les 2 parents ont un caryotype normal (95%), soit la
translocation est héritée (5%)
- T21 mosaique (2%) : non-disjonction lors des premieres divisions mitotiques. [1]

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

Les données épidémiologiques retrouvées dans la littérature sont trés variables.

Selon la fondation Jérdme Lejeune, cette pathologie concerne en moyenne, 1 bébé congu sur
700 a 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 derniéres décennies, et tend tout doucement a se rapprocher de la population
générale (actuellement supérieure a 55 ans, contre 20 dans les années 50 et seulement 9 ans en 1929)
[3].

D’aprées 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 1’dge maternel lors de la fécondation :
- les femmes agées de 35 ans et plus au moment de 1’accouchement ont un risque plus élevé de donner
naissance a un enfant porteur d’une anomalie chromosomique comme la T21.
- le risque augmente avec 1’age : il est estimé & 1/1500 naissances a 20 ans, 1/900 a 30 ans, 1/350 a 35
ans, 1/250 a 38 ans, et 1/100 a 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 1.



Des caryotypes feetaux (par amniocentése ou choriocentése) peuvent étre réalisés pour les

femmes considérées a risque élevé de T21.

2.3.2 Le diagnostic

Il repose a 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 a 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 LACLINIQUE : SYMPTOMATOLOGIE DE LA TRISOMIE 21

La symptomatologie de la trisomie 21 ne se résume pas a un déficit intellectuel et a un
morphotype de type « mongolien ». En effet, elle s’accompagne également de différents troubles, dont
nous évoquerons principalement ceux intéressant la kinésithérapie, a partir desquels le questionnaire a

été élaboré.



3.1 Troubles d’origine neuro-centrale

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

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

e 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 (intrinséques et extrinseques) 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 problémes d’incontinence urinaire

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

associés a d’autres facteurs comme I’hyperlaxité ou I’obésité.

e des troubles de I’équilibre :

Les personnes trisomiques 21 se caractérisent par une instabilité du contréle 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 I’enfant et a I’dge adulte sont différentes entre les personnes
trisomiques 21 et leur groupe contrble. En effet, les personnes trisomiques 21 possédent un contréle
postural moins fonctionnel.

De plus, il a été¢ montré que les performances diminuaient de I’enfance a 1’age adulte, suite au
retard de développement [9]. Cependant, les personnes trisomiques 21 sont capables d’anticiper et
d’adapter leur marche face a des perturbations, bien que leurs stratégies soient différentes [10].

Il parait important d’établir un programme de rééducation d’une part pour assister 1’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].

e des troubles de la contractilité musculaire agoniste/antagoniste — rythme — coordination.



Il n’y a pas d’atteinte du systéme nerveux périphérique dans cette pathologie, mais il a été
observé une atteinte au niveau de la transmission (plus lente) et de ’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 percue plus
tardivement et de maniere « atténuée » [12].

3.2 Les répercussions des troubles d’origine neuro-centrale

Ces différents troubles d’origine neuro-centrale sont a 1’origine d’un retard de développement

neuro-moteur chez 1’enfant, ainsi que de troubles orthopédiques secondaires.

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

Un retard du développement neuro-moteur chez I’enfant trisomique 21 a été décrit dans la
littérature, avec notamment un retard dans 1’acquisition des performances motrices dés les premiers
mois de la vie, retard augmentant de plus en plus avec 1’4ge. Ce retard est di aux différents troubles
neuro-moteurs  développés précédemment (hypotonies, co-contractions, contrle postural,
coordination, proprioception... associés a 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’a atteindre une limite et stagner aux alentours de 3 ans.

Une évaluation rigoureuse et anticipée de ces troubles est essentielle pour déterminer
I’éventuelle nécessité d’une intervention précoce. En effet, un travail de kinésithérapie devrait étre
effectué chez les enfants trisomiques 21 pour optimiser le controle de 1’alignement postural, la
symétrie et la bonne distribution du tonus musculaire, ainsi que la capacité a maintenir leur équilibre.
Ce travail permet alors de minimiser le retard de développement psychomoteur pour permettre a
I’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 ages d’acquisition des
performances motrices : plus 1’dge augmente, plus I’écart dans le retard de développement se creuse

entre les personnes trisomiques 21 et la population saine [15] (ANNEXE VI1).



Il en va de méme pour I’acquisition de la motricité fine et de la dextérité. En effet, il existe un
retard dans ’initiation du mouvement, I’anticipation, la stratégie d’ajustement et la coordination. Ceci
engendre et nécessite des adaptations, des compensations afin de se rapprocher de I’objet désigné et le
saisir avec des prises adaptées, méme si cela différe 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 tdche, que ce soit en uni ou bimanuel [16, 17]. Ces éléments peuvent étre 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 I’hypotonie musculaire. Ces troubles sont
majorés avec la croissance, 1’obésité, et peuvent entrainer une diminution de I’activité notamment de
la marche.

1l s’agit d’un cercle vicieux :

due aux troubles
métaboliques,
thyroidiens..)

N

¥

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 frequemment un valgus calcanéen, le plus

souvent bilatéral et non symétrique [18].



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
1I’équilibre [19, 20]. Un schéma sur 1’origine et les répercussions figure en ANNEXE VI.

Une fatigabilité des muscles du pied est observée, avec des douleurs a la marche sur le long
terme [19]. De plus, le pied plat conduit a 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 I’incidence des pieds plats ne semblait pas étre liée a 1’obésité,

mais que 1I’obésité influence 1’interaction sol-pied, pouvant aggraver les déformations [21].

3.2.2.2 Les genoux

Les problémes de genou sont retrouvés chez 30 a 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 a I’hypotonie musculaire), est également décrite, entrainant une

dysplasie trochléaire [24].

3.2.2.3 Lahanche

Une augmentation de I’incidence de la luxation et/ou subluxation de la hanche a été décrite par
certains auteurs, variant de 5% [25] a 14% [26] des patients. La dysplasie de hanche peut se

développer avec 1’age et peut causer une perte progressive des capacités de marche.

3.2.2.4 L’instabilité atlanto-axoidienne

L’instabilité atlanto-axoidienne est évoquée comme une conséquence de I’hypotonie des
muscles du cou et de I’hyperlaxité des structures ligamentaires. Elle concerne 10 a 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 épiniére (1 a 2% de

symptomatique) [27, 28].



3.2.2.5 Les scolioses

L’apparition de scoliose a pour cause I’hypotonie, I’hyperlaxité, ainsi que la posture. La
fréquence des scolioses chez les personnes trisomiques 21 (3,3/ 1000) est supérieure a celle de la

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

3.3 Lestroubles 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 systeme immunitaire, conduisant
notamment a des pathologies ORL (telles que les rhino-pharyngites par exemple), qui sont souvent

1’une des causes des problémes respiratoires.

3.3.2 Des capacités respiratoires diminuées
Les capacités respiratoires sont diminuées en raison :
- du mauvais développement de la cage thoracique (di a I’hypotonie musculaire notamment des
muscles de la cage thoracique et de la ceinture scapulaire), conduisant a une déformation du thorax en
caréne, 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 a une communication entre les oreillettes, qui se manifeste



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 1’état
général de la personne, pouvant aller d’un suivi médicamenteux, a 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 Lestroubles cognitifs

Il existe différents troubles cognitifs et comportementaux chez les personnes trisomiques 21,
dont le principal est la déficience mentale, caractérisée a la fois par un QI diminué (en moyenne entre
40 et 45 : modéré, variant de 30-35: sévéres a 65-70 : légers, selon 1’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 controles a effectuer tout au long de la vie chez les personnes trisomiques 21.
Il figurera en ANNEXE II.

4 KINESITHERAPIE ET TRISOMIE 21

4.1 De0a3ans: phase de rééducation précoce

La prise en charge précoce doit débuter le plus rapidement possible aprés la naissance de
I’enfant (au mieux avant la fin du 6°™ mois de la vie) et prend fin & I’acquisition de la verticalisation.
Elle est effectuée par une équipe pluridisciplinaire, & 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 spheére intellectuelle et langagiére (par 1’orthophoniste)
- le développement de la sphére motrice et psychomotrice (par le kinésithérapeute et le psychomotri-

cien), phase qui nous intéressera plus particulierement dans ce mémoire.
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Le travail doit étre court et surtout ludique ; il s’agit de stimuler, provoquer, éveiller... sans « forcer »,
afin de guider et faciliter le développement neuro-moteur de I’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 1’éducation motrice figurent en ANNEXE VII.

42 De3al0ans

Cette phase entraine :
- d’une part : la continuité de 1I’éducation précoce vue précédemment si elle est nécessaire,
- d’autre part : la prévention de la statique et de 1’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 a la prono-supination de I’avant bras. La prise en charge respiratoire
doit étre 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 Della?20ans

11 s’agit d’une période phare dans la rééducation de la personne trisomique 21. En effet, cette
phase de 1’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’ou la nécessité d’un travail a 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 a améliorer la surveillance et la prévention des troubles orthopédiques,

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

4.4 A partir de 20 ans et apres...

A D’age adulte, il n’y a pas de suivis paramédicaux réguliers, sauf en cas de pathologies
précises.

Le travail de 1’équilibre doit étre 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 &tre amené a prendre en charge les personnes agées, 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 Jérdbme
Lejeune ainsi que celui de I’association Trisomie 21 France. Il convient de préciser que les recherches
n’ont pas porté sur une periode précise, certaines publications datant en effet de nombreuses années, et
ce sans étre réactualisées. Or, ces dernieres 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 francaises dans les bases de données francaises. 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 étre récupérés par I’intermédiaire de professionnels de santé.

5.2 Objectifs de ’enquéte
5.2.1 Obijectif 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 1’¢tude en Lorraine. L’objectif principal
consiste a évaluer de maniére 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. Des lors, nous retrouvons principalement cette population au sein de notre
engquéte.

5.2.2 Obijectifs secondaires

De plus, nous voulons vérifier si, comme I’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 1’absence de prise en charge ? Une des
hypothéses 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 a cette pathologie ? Permet-elle,

si elle existe, une prise en charge optimale et adaptée ?
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5.3 Me¢éthodologie de I’enquéte

5.3.1 Elaboration du questionnaire

Avant I’¢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 1I’¢laboration du questionnaire, surtout en ce qui concerne les
prises en charge et les surveillances en fonction des différents ages.

De plus, ayant un proche de la famille atteint de ce syndrome, notre expérience personnelle,
n’a pu étre que bénéfique, mais cela a I’'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 I’attente des familles face a un manque de prise en charge, carence ayant des

conséquences sur 1’évolution de 1’état de santé de ces mémes 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 1’Union Régionale des
Professionnels de Santé (URPS). Cette derniere a donné son aval pour la diffusion du questionnaire
par I’URPS vers tous les kinésithérapeutes libéraux adhérents.

Ensuite, nous avons identifié et listé les aspects importants a 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 a aborder dans le questionnaire. Cette ébauche de
questionnaire a été soumise a plusieurs professeurs de I’'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 déja 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 a un petit échantillon de
kinésithérapeutes, a qui le questionnaire ne sera pas soumis lors de I’enquéte.

Apreés 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 derniére étape fOt la mise en ligne, sur internet, grace au logiciel evalandgo et la diffusion
par ’'URPS. Le questionnaire figure en ANNEXE III.

5.3.2 Population de I’enquéte

L’enquéte a été diffusée par I’Union Régionale des Professionnels de Santé (URPS) de
Lorraine a tous les kinésithérapeutes libéraux adhérents, soit a 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 enquéte. 77 réponses ont été obtenues, soit 4,63% de
réponses (77/1162).

Une premiere relance a été effectuée le 3 décembre 2015. 36 réponses supplémentaires ont été
enregistrées, soit 9,72% de réponses (113/ 1162).

Une deuxieme et derniére relance a été envoyée, toujours par courriel informatique, le 9
décembre 2015, précisant que I’enquéte prenait fin en date du 18 décembre 2015.

A cette date, le questionnaire a été cl6turé. 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 paramétres statistiques des tests de Friedman et Wilcoxon ainsi que des

calculs de pourcentage.

6 RESULTATS

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

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

6.1.1 Informations générales

Parmi les répondants, 35,64% (67/188) sont des hommes, et 64,36% (121/188) sont des
femmes. L’age moyen de ces derniers est de 38 ans, avec un écart type de 11,41 ans, une médiane a 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 VVosges.

Des différences peuvent étre pointées par rapport a leur lieu de formation :
- 80,85% (152/188) ont suivi leurs études en France, dont 63,83% (120/152) a 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 diplome d’état varie également. En moyenne, les kinésithérapeutes qui
ont répondu a ce questionnaire ont été dipldmés 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 1’année
d’obtention de leur diplome :

- 5,32% des répondants ont été diplomés 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 déja pris en charge une ou plusieurs
personnes trisomiques 21 au cours de leur carriére professionnelle.

A P’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 déja pris en charge une ou plusieurs personne(s)
trisomique(s) 21 au cours de leur carriére.

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

D’apres 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 épisodigue, la
médiane est égale a 1, le premier quartile (Q1) également de 1, et le troisieme quartile (Q3) de 2. A

I’inverse, pour la PEC suivie, la médiane est égale a 0, Q1 égalementa 0, et Q3 a 1.

46 pT21
EPEC épisodique

H Suivi

TS 27pT21

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

6.2.2 Prise en charge par tranche d’age

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’age « 20 et + » avec 35%. A contrario,
il apparait que les tranches d’ages « 3 — 10 ans » et « 11 — 20 ans » se classent au dernier rang, avec
12% chacune. Grace au test de Friedman, nous pouvons dire qu’il y a une différence significative de
prise en charge par tranche d’age (p=0,002). Pour savoir quelles catégories sont différentes, nous

avons effectué des comparaisons deux a deux a 1’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—3ans»et«20anset+» nientre «3—10ans » et « 20 ans et plus », et encore moins entre « 3 —

10 ans » et « 11 - 20 ans ».

H (-3 ans

H3-10ans

©11-20 ans

20 et +

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

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 :

100,00%

80,00%
60,00%
40,00%
20,00% ]i.

0,00%

Meédecin Pédiatre  Institut Praticien  Autres
traitant hospitalier

B0 - Jamais ®1 - Parfois ®2 - Souvent 3 - Toujours

Figure 4 : fréquence de prescription par thérapeute (en pourcentage).
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Au sein de notre enquéte, 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 P’inverse, le pédiatre, le corps médical de I’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.
100,00%
90,00%
80,00% B () - Jamais
70,00%
60,00% 1 - Parfois
50,00% ©2 - Souvent
40,00%
30,00% 3 - Toujours
20,00%
10,00%
0,00%
éducation  ¢quilibre instabilité  trbles plrs  autres
neuro- C0-Cl1 orthopé- resplratm— troubles
motrice diques res

Figure 5 : fréquence de prises en charge des différentes déficiences par les MK.
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Tableau 1 : tableau correspondant a la figure 5.

Education équilibre Instabilité Trbles Pb respi Plrs autres

neuro-motrice co-Cc1 ortho troubles

1 — parfois 18,87% 28,30% 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- 22,64% 16,98% 3,77% 16,98% 22,64% 16 ,98% | 5,66%
toujours

TOTAL 54,72% 62,26% 9,43% 71,70% | 64,15% | 45,28% | 20,75%
(1+2+3)

Nous pouvons analyser ces pourcentages de différentes maniéres, nous 1’expliquerons dans la
y

discussion.

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

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

45,00%
40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00% -
10,00%

5,00%

0,00%

H( - Jamais

___ B - Parfois

572 - Souvent

1“3 -Toujours

Ameélioration Diminution  Facilitation du Réduction/
de la qualité des douleurs  développement  stabilisation des
de vie neuro-moteur troubles

orthopédiques

Figure 6 : efficacité de la kinésithérapie en fonction des déficiences et incapacités.



Tableau 2 : tableau correspondant a la figure 6.
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Amélioration de la Diminution des Facilitation du

qualité de vie douleurs développement

neuro-moteur

Réduction/stabilisation des

troubles orthopédiques

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 I’implication de 1’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 :

24,53%

Difficultés dans la Autres difficultés

18,87%

.

Difficultés de

15,09%

plusieurs de ces

compréhension relation rencontrées difficultes
uniquement (communication) uniquement rencontreées
uniquement

37,74%

Pas de difficultés
rencontrées

Figure 7 : répartition des différentes difficultés rencontrées (ou non) en pourcentage.
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En ce qui concerne I’implication de 1’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 ».

2%
’ ¥ Jamais
34% 36% = Parfois
/ “ Souvent
- 28% Toujours

Figure 8 : fréquence d’implication de 1’entourage, en pourcentage.

Nous avons corrélé les difficultés rencontrées en fonction de I’implication de 1’entourage :

100%
57,89% . 66,67% 61,11% .
0%
implication de implication de implication de implication de
l'entourage - I'entourage - l'entourage - l'entourage -
JAMAIS PARFOIS SOUVENT TOUJOURS
E Difficultés rencontrées (au moins 1) HEPas de difficultés rencontrées

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

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

40% des MK ont regu des cours sur la trisomie 21 lors de leur formation. A I’inverse, 40%
n’en ont jamais eu.
En interrogeant cette méme 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 I’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

’institut, par tranche d’age :

80,00%
70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
20,00%

68,42%

26,32%

10,00% 2,63% 2,63%
0,00%

0-3ans 3-10ans 11 - 20 ans 20 ans et +

Figure 10 : pourcentage de prises en charge par tranche d’age 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 I’information de ces masseurs-kinésithérapeutes

14% des MK ont recu des cours sur la trisomie 21 lors de leur formation. A I’inverse, 86%
n’en ont jamais eu.

En interrogeant cette méme population, 17% se disent suffisamment informés sur la
pathologie et sa prise en charge, contre 83% qui se sentent insuffisamment informes.

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

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

55,56%

22,22% 22,22%

MK souhaitant suivre une MK ne souhaitant pas

formation suivre une formation

Mk qui ne savent pas

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 déja effectués sur la prise en charge kinésithérapique des
personnes trisomiques 21, I’objectif principal de notre mémoire est donc de faire le point, a I’heure
actuelle et en Lorraine, sur cette prise en charge. Premiérement, la population choisie au sein de
I"URPS ne représente pas la totalité de la population de MK en Lorraine, d’ou le terme de pré-enquéte.
De ce fait, nous ne pouvons pas comparer les données concernant les informations générales des MK a
celles qui peuvent étre fournies par la Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des
statistiques (DREES), par exemple. De méme, nous ne pouvons pas comparer nos résultats a ceux de
la littérature, puisqu’a I’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 1’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’age, ou encore leur présence en
institut ou non. Aucune de ces données n’a pu étre fournie car il n’existe pas a 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, I’ensemble de la population de personnes trisomiques
21 ne peut étre répertoriée. Une des solutions a ce probléme serait éventuellement un recensement

informatique par pathologie, dés la confirmation du diagnostic.

Concernant la prise en charge des personnes trisomiques 21, seulement 28,19% des MK ayant
répondu a cette enquéte ont déja pris en charge au moins une personne T21 au cours de leur carriére,
en Lorraine ; ce qui est relativement faible. Cette donnée est importante, mais 1’essentiel est de savoir
d’une part la raison d’une si faible proportion de PEC, et d’autre part, ce qui est réalise 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 enquéte.
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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’a l’acquisition de la station debout et de la marche, puis la kinésithérapie est
interrompue, voire arrétée [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 enquéte confirme ce qui est écrit, puisqu’a I’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 ’enfant,
ainsi qu’a I’acquisition d’un maximum de capacités. A I’inverse, les catégories « 3-10ans » et « 11 —
20 ans » sont peu prises en charge. Or, c’est a 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 a partir de 20 ans, ce qui évoquerait peut étre I’aggravation des troubles développés pendant la
croissance . une majoration des déformations orthopédiques, des troubles de I1’équilibre, une
diminution d’activité. Ces facteurs contribueraient a une dégradation de la composante psychologique,
pouvant aboutir au « renfermement ».

Nous nous sommes également intéressés a la prise en charge par tranche d’age en institut. Les
résultats vont dans le méme 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 I’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 enquéte, 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 I’installation de certains troubles, de pouvoir anticiper et corriger

rapidement si besoin.

La PEC sur le long terme est essentielle et peut conditionner I’insertion professionnelle de ces
personnes. On sait par exemple que les personnes atteintes de trisomie 21 possédent des troubles de la
préhension ainsi que de la coordination. Or, a 1’4ge 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 taches d’assemblage de piéces et de conditionnement peuvent étre proposés. Le but
est d’anticiper dés le plus jeune age, 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 a I’analyse des déficiences
et de Defficacité 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 troisiéme 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 problemes respiratoires avec 64,15%, les troubles de 1’équilibre avec
62,6%, enfin, une éducation neuro-motrice pour 54,72% des MK. Au contraire, la PEC la plus faible
correspond a I’instabilité CO-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’age (comme 1’éducation neuro-motrice entre « 0 et 3
ans » par exemple), alors que d’autres sont plutdt présentes tout au long de la vie (comme 1’équilibre).
Il aurait fallu réaliser un questionnaire individuel, a remplir pour chaque enfant afin de faire la
corrélation entre son age, le type de déficiences rencontrées a cette période, ainsi que 1’efficacité de la
kinésithérapie sur ces déficiences.

On ne connait 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
I’éducation neuro-motrice, combien ont présenté des troubles de 1’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 fréguence de prise en charge, c’est a dire laquelle revient plus fréquemment ou au

contraire, jamais.

Cette notion de fréquence n’a donc pas le méme 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 méme pour I’analyse de I’efficacité des prises en charge ; nous sommes ici
confrontés aux mémes difficultés que pour I’analyse des déficiences. Les résultats montrent que la
kinésithérapie a une place importante dans 1’amélioration des troubles, notamment dans 1’amélioration
de la qualité de vie, dans la stabilisation-réduction des troubles orthopédiques ainsi que dans la
facilitation du développement neuro-moteur de I’enfant. Cependant, elle est un peu plus discutable sur

I’amélioration des douleurs.

Pour pouvoir vraiment analyser et tirer des conclusions sur 1’effet de la PEC kinésithérapique,
il faudrait quantifier les déficiences, incapacités a 1’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 I’implication de 1’entourage améliorait le déroulement des séances.

D’aprés nos résultats, on remarque que les difficultés rencontrées restent les mémes, quelque
soit la fréquence d’implication de I’entourage.

On remarque que lorsque 1’entourage n’est jamais impliqué lors des PEC, les difficultés sont
rencontrées a 100% (mais, ce résultat n’est pas interprétable car uniquement un kinésithérapeute n’a

jamais impliqué les proches).

Notre enquéte révéle 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 ou ils rencontrent le patient
de maniere ponctuelle. Y a-t-il des visites médicales réguliéres au sein des instituts spécialisés ? Y-a-t-

il un mangue 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 1’association trisomie
21 France, reprenant toutes les consultations et suivis a 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 a travers ce mémoire, connaitre 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 I’importance d’une telle

PEC ? Identifie-t-elle les troubles et les thérapeutes a 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 colts de la prise en charge médicale et
paramédicale ne constituent-ils pas un frein ?

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

kinésithérapeutes (puisque ce sont souvent des kinésithérapeutes libéraux qui interviennent de maniére
trés ponctuelle) ? Des bilans sont-ils réalisés réguliérement ?

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

probléme guant 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 (tres 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 a cette pathologie au cours

de leur cursus. Nous remarquons une corrélation entre les MK qui ont eu des cours et qui sont
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suffisamment informés (quasiment le méme pourcentage) et au contraire ceux n’ayant pas eu de cours
et insuffisamment informés pour prendre en charge (quasiment le méme 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,

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

Le fait d’introduire des cours a I’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’age. De plus, les démarches administratives
étaient conséguentes, nous n’avions pas assez de temps pour mener a 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 trés peu connue du grand public. Tout le monde retient 1’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 a cocher, et trés peu de questions nécessitant du texte, afin de
faciliter la tache du MK.

Nous voulions a 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
a certaines questions (notamment pour les fréquences de prises en charge des déficiences et de leurs

améliorations). Cependant, la réalisation de cette enquéte 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 I’avons pas fait dans ce mémoire, faute de

temps et, de plus, ce n’était pas 1’objectif principal et originel de ce mémoire.

8 CONCLUSION

Elaborer un questionnaire a I’attention des MK concernant la PEC masso-kinésithérapique des
personnes porteuses de trisomie 21 en Lorraine et I’analyser s’est révélé étre une expérience tres
enrichissante et sujette a débat. Méme 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, I’insuffisance de formation
des professionnels de santé, le manque d’information des familles s’averent étre un véritable obstacle
pour les personnes trisomiques 21. Malgré la loi n°® 2005-102 du 11 Février 2005 pour 1’égalité des
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées (Titre Il Prévention,
recherche et accés aux soins), malgré la mobilisation des associations parentales oeuvrant pour
favoriser ’accessibilité a la santé de cette population, des progres restent a faire. En effet, pour une
«minorité silencieuse » comme celle-ci, les moyens mis en ceuvre 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 a la trisomie 21, ne devraient
pas étre négligées. Au contraire, elles constitueraient un axe d’amélioration dans la prise en charge de
ces personnes, favorisant leur autonomie, leur bien-étre physique et psychologique, leur permettant
aussi d’accéder a une vie citoyenne.

Prendre en charge en amont et a chaque stade de la vie, diminuerait, d’une part, le risque
d’apparition de complications, de surhandicap (pouvant conduire a un isolement social), et, d’autre
part, les codts de la prise en charge.

Conscientes de la nécessité de prises en charge adaptées, de nombreuses associations se
démenent au quotidien pour sensibiliser les pouvoirs publics, politiques, afin de mettre en application
toutes les dispositions pour améliorer le parcours et I’accessibilité aux soins. Ainsi est née la Charte
Romain Jacob, signée par la région Alsace-Lorraine le 3 Décembre 2015 au cours d'un évenement
organisé par I' URIOPSS Lorraine en partenariat avec I'ARS et la CRSA Lorraine.

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

Physique et Réadaptation a la cause de la Trisomie 21...
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ANNEXE | : le dépistage de la T21 selon la HAS (septembre 2015)

Dépistage prénatal de la trisomie 21

Dépistage combiné du ler trimestre de |a grossesse (11-13 5A)

EchuEraphiE foetale Pré|évement sanguin matemel

Mesure de la clarté nucale

) Marqueurs sérigques; B-hCG + PAPP-A
et de la longueur cranio-

Clacul du risgue de trisomie 21

Age de la mére + clarté nucale + margueurs sériques

A 4 A 4

Risque faible Risgue augmenté

<1/250 2 1/250

v

Confirmation diagnustique

Si le dépistage combiné du 1er trimestre n'a pu étre réalisé :

- dépistage séquentiel = mamueurs sérigues au 2™ frimestre + clarté nucale et
longueur cranio-caudale au 1er trimastre

- marqueurs sérigues seuls au 2°™ trimestre.

Figure 3 Schématisation du dépistage combiné de la T21



ANNEXE |1 : dépliant de 1’association Trisomie 21 France

Le guide de suivi médical de la personne trisomique 21 :

GUIDE
SANTE

©
®

bditien 2014

MON
CARNET
DE Sulv|
MEDICAL




Calendrier de suivi médical :

TRISOMIE 21 / SUIVI MEDICAL
6-12 3-10
mois ans ans

i I EH B
clinique
Poids/taile - 1/mois - poids
- B B 5
cardiaque *ou 1/Sans
g Il B B
Echo rénale
ORL- Auition 1 fois | 1 fois Van *ou s
Ophtalmologie 1 fois  dan
Thyroide 1 fois | 1/an *ou 1/2ars
Diabte | WY P
celiaque _—
Orthodontie - vers 5 ans

-
Soins - \ 1/an 3/an
dentaires
Orthopédie . 3N 1/an %00 1fsars |
RX atlas-axis IR 36ans | pen |
Surveillance - 1/an -

" Puberté

Gynécologie - *outfans |ttt
—— . B Fheel
paramédicale
Neurologie * *

% selon la symptomatologie ou devant baisse état général ou perte des acquisitions
AO : calcul de I'age osseux
~ :selon - ttt: traitement



ANNEXE I11 : questionnaire a I’attention des masseurs kinésithérapeutes

Page 1/3 (33%)

Age

Dans quel département exercez-vous ?

.
v

Lieu de formation (nom de l'institut - ville - pays)

Année d'obtention de votre diplome d'état

Avez — vous déja pris en charge des patients porteurs de
trisomie 21 ?

) oul

.| NON




Page 2/3 (67%)

7. Combien de personnes trisomiques 21 avez-vous déja prises
en charge ?

9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

La prise en charge effectuée chez ces patients est : (Indiquez le

nombre de personnes qui ont bénéficié d'une prise en charge
épisodique (inférieure a 1 an), et le nombre de personnes qui
ont bénéficié d'un suivi - d'une prise en charge sur le long terme

(supérieure a 1 an).
S par ex, aucun de vos patients n'a bénéficlé dun suilvi, efiquez sur 0. Au total, le nombve de parsonne dolt
correspondre avec fa question précédente.

Nombre de persannes par type de prise en charge
- épisodique : < a 1 an. - :

-unsuivi:>1an $

9. A quelle période de leur vie les avez-vous pris en charge ?

(indiquez le nombre de personnes par tranche d'age)
8i, par exemplo personne n'a ét8 prise en charge dans Ia tranche 11-20 ans : ciguez swr 0. Au fotal, le
nomive de personngs doit covrespondre avec la question 7,

nombre de personnes prises en charge par tranche

d'age
0-3 ans - N
3-10 ans ~ N
11-20 ans - H

20 et plus - P




10. En général, les patients vous ont été envoyés par :
Indiquez lewr fréquence de prescription (0 : famais, 1: pavfois, 2 : souvent, 3 | foujows),

0 : jamais 1 : parfois

le médecin fraitant

le pédiatre

sur demande de linstitution frequentée par le patient
sur demande d'un praticien hospitalier

autre

11.  Majoritairement, pour quelles déficiences les avez-vous

rééduqués ? A quelle fréquence ?
Indiquez ki frdquence pow chague déficience,

- troubles du développement neurc-moteur (Niveaux
d' évolution motrice jusqu'a I'acquisition de la
marche) / éducation précoce (jusqu'a 3 ans :
guidances motrices - stimulations, etc)

- troubles de I'équilibre

- instabilité atlanto-axoidienne

- troubles orthopédigques

- problémes respiratoires

- plusieurs de ces troubles (par exemple : troubles
du développement neuro-moteur + probléme
respiratoire)

- autres

2:souvent 3 :
foujours




12. Impliquez-vous les aidants (I'entourage) dans votre programme
de rééducation ?

0 : jamais / 1 : parfois /2 : souvent / 3 : foufouwrs

0 1 2 3

Savez-vous si les patients trisomiques 21 que vous avez pris en
charge pratiquent un sport (avec leur famille, en club, ou leur

institution) ? Si oui, combien ?
Réponse facultative (e vous n'étes pas en mesure dY répondre, passez d la Question suivante).

Nombre de personnes pratiquant un sport

Nombre de personnas qui ne pratiquent pas de sport

14. Pensez-vous que la kinésithérapie est bénéfique pour ces
patients ?

() Oui

. Non

15. La prise en charge kinésithérapique des personnes trisomiques
21 a-t-elle :
jamais parfois souvent toujours

amélioré leur qualité de vie (activités de la vie
quotidienne - marche)

diminué les douleurs < ! J W
facilité le développement neuro-moteur de I'enfant 2D =) S S

réduit (ou stabilisé) les différents troubles




16. Avez-vous rencontré des difficultés lors de votre prise en
charge ?

Si aucune difficulté n'a 64 renconirée, passez & & question suivante.

- -difficultés de compréhension
.| -difficultés dans la coopération - la relation

Autre

Pensez-vous étre suffisamment informé sur cette pathologie
pour bien la prendre en charge ?

() Oui

Avez-vous eu des cours lors de votre formation (IFMK) sur la
trisomie 21 ?

() Oui

() Non

Avez-vous suivi une formation par la suite, spécifique a la
trisomie 21 ?

) Oui

' Non




20. Sivous avez suivi une formation spécifique, veuillez préciser
laquelle.

21.  Travaillez-vous en collaboration avec un institut spécialisé ?

() Oui

N

' Non

Si vous travaillez avec un institut spécialisé, veuillez préciser
son nom.




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

Page 3/3 (100%)

r Pourquoi n'avez-vous jamais pris en charge des personnes
trisomiques 21 ?
| -jamais eu de prescription (la situation ne s’est jamais présentée).
| - vous manquez de connaissances sur la pathologie.
| - vous ne pensez pas que la kinésithérapie soit utile dans la trisomie 21.
. -ce n'est pas dans votre spécificite.
- vous ne disposez pas suffisamment de temps pour prendre en charge ce type de pathologie.

- vous trouvez ce type de pathologie trop complexe a prendre en charge (notamment la déficience
intellectuelle).

Autre

Pensez-vous étre suffisamment informé sur cette pathologie
pour bien la prendre en charge si la situation se présentait ?

) Oui

| Non

En cas de manque de connaissances, si une formation vous
était proposée, voudriez-vous la suivre ?

) Oui




10. Avez-vous eu des cours lors de votre formation (IFMK) sur la
trisomie 21 ?

) Oui

| Non




ANNEXE IV : explications données aux MK

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

Madame, Monsieur,

Etudiante en troisiéme année au sein de l'institut de formation en masso-kinésithérapie a Nancy, je prépare
actuellement mon mémoire de fin d'études. J'ai choisi de présenter la prise en charge kinésithérapique
concernant les personnes atteintes de trisomie 21. J'ai été personnellement sensibilisée a ce sujet car mon plus
jeune frére est porteur de cette maladie.

Ces derniéres années, les progrés de la médecine (stratégies de dépistage) et les études réalisées ont permis
une meilleure connaissance de cette pathologie, de ses symptdmes, ainsi qu'un certain recul sur I'évolution de la
maladie, et la nécessité d'une prise en charge pluridisciplinaire appropriée et personnalisée. Les masseurs-
kinésithérapeutes ont un réle essentiel dans cette prise en charge. Or, il s'avére que de nombreuses personnes
atteintes de ce syndrome n'en bénéficient pas, ou de maniére partielle. En France, d'aprés la fondation Jéréme
Lejeune, 1 enfant sur 700 & 1000 est porteur de trisomie 21, ce qui n'est pas négligeable.

En 2015, gu'en est-il de cette prise en charge en kinésithérapie ? Vous, professionnels, y étes-vous sensibilisés
et formés ?

Au travers du lien ci-joint, je sollicite quelques minutes de votre temps pour répondre a ce questionnaire qui me
permettra d'établir un "état des lieux" et, par la suite, une réflexion concernant leur prise en charge
kinésithérapique en Lorraine :

htips://app.evalandgo.com/s/?id=JTICcSUSQWAOTY=&a=JTICayUSNGwIOUI=

Second texte envoyé de nouveau par mail a chaque MK :

Relance Enquéte/questionnaire sur la prise en charge kinésithérapique des
personnes trisomiques 21

Le 03 déc. 2015 Shl0

Bonjour,

Eléve en 3éme année de masso-kinésithérapie & Nancy et préparant mon mémoire de
fin d'études sur la prise en charge kinésithérapique des personnes atteintes de trisomie
21, j'ai sollicité, il y a quelques semaines, votre aide et votre expérience professionnelle,
pour répondre a4 mon guestionnaire.

Je remercie d'ors et déja toutes les personnes qui y ont répondu. Cependant, certains
questionnaires sont restés sans réponse ou ont été remplis de maniére incompléte (et
dans ce cas ils ne sont pas interprétables car les 2 pages n'ont pas été complétées).
C'est pourquoi je reviens vers vous afin que ce questionnaire soit le plus représentatif
possible. |l ne vous prendra que quelques minutes de votre temps et me sera trés
précieux. Vous pouvez également y accéder directement en cliquant sur le lien ci-
dessous avec votre iphone ou smartphone :

https://app.evalandgo.com/s/?id=JTIDbCUSNHAIOUQ=8a=JTICayUSNGwIOUI=

Cette enquéte sera cléturée sous quinzaine au plus tard.
Un grand merci & tous pour votre précieuse collaboration.
Justine RAVENEL

Voici mes coordonnées :

Justine RAVENEL

12 rue des prés

57710 TRESSANGE

justine.ravenel @yahoo.fr




Derniére relance effectuée également par mail a chague MK :

Massaurs Kinksithérapeutes - Union Régionale des professionnels de Santé / Lormaine
Décembng 2015 www urpsmk. fr

:_x )|

E URPS LORRAINE

Relance Enguéte/guestionnaire sur la prise en
charge kinesitherapigue des personnes trisomiques
21

Madame, Monsieur,

Eléve en troisisme année en masse-kinésithérapie a IFMEK de Nancy, je vous ai déja sollicité au
travers d'un guestionnaire sur la prise en charge kinésithérapique des personnes atteintes de trisomie
21. Vous étiez nombreux & m'aveir répondu demblée, et je remercie aussi tous les professionnels qui
ont donné suite & ma premiére relance.

Je reviens vers vous une derniére fois, car je souhaiterais atteindre un taux de participation
supéreur a 10%, ce gui n'est pas encore le cas a ce jour. C'est pourquei je sollicite quelgues minutes
de votre précieux temps pour vous consacrer a mon enguéte, qui me permettra d'avancer dans mon
travail de fin d'études. Pour que ce questionnaire soit pris en compte, il est impératif que les 2 pages
soient remplies.

Par ailleurs, méme si vous n'avez jamais pris en charge des personnes trisomiques 21, vos
réponses sont toutes autant importantes car elles indigueraient peut-étre, au travers des guestions
posées, un manque de sensibilisation, de formation concernant la patholegie ainsi que sa prise en
charge. Si vous n'avez jamais pris en charge des parsonnes porteuses de trisomie 21, rdpondra & ce
questionnaire vous prandra moins de 2 minutes.

Cette enquéte se cléture au 18 décembra 2015.

Voici le lien du questionnaire :
https://app.evalandgo.comy's/ Pid=J TIDBC USNHAIQOUQ=&a=J TICay USNGwIOUI=

Un grand merci & tous pour votre participation, en espérant collecter par cette ultime relance, un
maximum de réponses.

Justine RAVENEL

Voici mes coomonnéas :
RAVEMNEL Justine

12, rue des prés

57710 TRESSANGE
justine.ravensal hoo.fr




ANNEXE V : graphiques et tableaux des résultats obtenus au questionnaire

Courbe des ages des MK ayant répondu a ’enquéte :

35,00% 32,45%

30,00% 27,13%

25,00%
000 19,68%
00% 16,49%

15,00%
10,00%

5,00%

0,00%
[20ans-30 [30ans-40 [40ans-50 [50ans-60 >60 ans
ans | ans | ans | ans |

Département d’exercice des MK :

2MK €
76 MK
72 MK
18 MK
B Meurthe et Moselle ®™Meuse ®Moselle © Vosges




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

Période Nombre et Nombre (et pourcentage) Nombre et pourcentage
d’obtention du | pourcentage de MK ayant PEC selon | de personnes trisomiques
DE de MK ayant | leur période d’obtention | 21 PEC par ces MK, selon
recu leur DE du DE leur période d’obtention
par période du DE
[1975-1980[ | 10 3 7
- 5,4% - 5,66% - 5,69%
[1980-1990[ | 27 10 39
- 14,36% - 18,87% - 31,70%
[1990-2000[ | 35 16 32
- 18,62% - 30,19% - 26,02%
[2000-2010[ | 75 18 38
- 39,90% - 33,96% -30,89%
[2010-2015] | 41 6 7
- 21,81% -2 11,32% - 5,69%
TOTAL 188 53 123
- 100% - 100% - 100%

Dans notre enquéte, c¢’est dans la tranche [2000 — 2010[ que le plus de MK ont regu leur DE.
De la méme maniére, les MK ayant le plus pris en charge ont eux aussi été diplomés entre [2000 —
2010 [. Cependant, le plus de personnes T21 prises en charge sont traitées par des MK dipl6més entre
[1980 — 1990], suivis de trés pres par la tranche [2000 — 2010 [.



Informations sur la PEC par département :

Département

Nombre et

pourcentage de

Nombre et

pourcentage de MK

Nombre et

pourcentage de

MK prenant en ne prenant pas en personnes
charge des pT21 charge trisomiques 21 PEC
(sur 53) (sur 135) (sur 123)
Meurthe et Moselle (54) | 21 55 48
- 39,62% - 40,74% - 39,02%
Meuse (55) 9 9 16
- 16,98% - 6,67% - 13,01%
Moselle (57) 17 55 43
- 32,08% = 40,74% - 34,96%
Vosges (88) 6 16 16
211,32% > 11,85% - 13,01%
TOTAL 53 135 123
- 100% - 100% - 100%

D’aprés ces résultats, sur I’ensemble des MK qui prennent en charge des personnes

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

De méme, 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 I’enquéte ne reflete pas I’ensemble de la population de MK en Lorraine.




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

Tranche d’age Nombre de personnes trisomiques Pourcentage correspondant
21 PEC
0-3ans 52 40,65%
3-10ans 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 étre prise en charge dans plusieurs catégories

d’ages. C’¢était le cas pour 5 personnes, d’ou ce choix de calculer a partir d’un effectif de 128 et non de

123.
Tableau de la fréquence de prescription par thérapeute, selon les MK :
Thérapeute Médecin Pédiatre Institut Praticien Autres
traitant hospitalier
Fréquence
de prescriptio
0 : « Jamais » 16 | 30,19% | 38 | 71,70% | 36 | 67,92% | 36 | 67,92% | 46 | 86,79%
1 : « parfois » 9 |1698% | 5 | 943% | 10 | 1887% | 6 | 11,32% | 5 | 9,44%
2:«souvent» | 13 | 2453% | 3 | 566% | 3 5,66% 6 | 11,32% | 0 0%
3:«toujours» | 15 | 28,30% | 7 | 13,21% | 4 | 7,55% 5 944% | 2 | 3,77%
TOTAL 53 100% | 53 | 100% | 53 | 100% | 53 | 100% | 53 | 100%




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

Fréquence d’implication

Nombre de réponses par

Pourcentage correspondant

fréquence
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 déja 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 Nombres et pourcentage de personnes

personnes trisomiques 21 trisomiques 21 ne pratiquant pas de sport

pratiquant un sport
16
> 27,12% > 72,88%
TOTAL 59
- 100%

HPersonnes trisomiques 21 pratiquant un sport

HEPersonnes trisomiques 21 ne pratiquant pas de sport




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

B MK collaborant avec un
institut spécialisé

¥ Pas de collaboration du
MK avec un institut
spécialisé

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

Cours a 'IFMK Suffisamment Formation
recus informés supplémentaire
Nbr % Nbr % Nbr %
oul 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%

120,00%
100,00%
80,00%
60,00%
40,00%
20,00%
0,00%

Cours a 'FMK Suffisamment Souhaiterait une
recus informés formation
supplémentaire

EQui ®Non




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

Cours a PIFMK Suffisamment Souhaiterait une
recus informés formation
supplémentaire
Nbr % Nbr % Nbr %
oul 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%
100%
80%
60%
40%
20%
0%
Cours a I'IFMK recus  Suffisamment informés Souhaiterait une
formation supplémentaire
EQOui ®Non ¥ Ne sait pas




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 a
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
extérieur (plus
marqué sur son Ml
droit)
-> Rotation externe de

hanche

- valgus de cheville

- pieds plats



Dans le plan sagittal :

Augmentation de la
cyphose dorsale et
projection antérieure de
la téte.

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 trisomigues 21 :

Q diminution du

moment de
flexion plantaire

C affaissement de cheville

de l'arche
longitudinale
interne

<

hypotonie +
hyperlaxité

propulsion
) moins efficace
moins d'
absorption
d'énergie --> Cout
moins de énergétique plus
restitution important
d'énergie



Genoux et hanches :

- valgus de genoux

- patellas tournées vers
I’extérieur (majorée

sur le Ml droit)

-> Rotation externe
de hanche (plus
marquée sur le Ml
droit)

- valgus de cheville

- pieds plats




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

Membres inférieurs :

- vigilanc
bonne posture (but : éviter

domaine
respiratoire :

- lutte contre
I'hypotonie musculaire
de la ceinture
scapulaire
- travail du souffle
profond, respiration
nasale

lutte contre
I'hypotonie
sélective de
certains groupes
musculaires :
notamment tonus
vertébral -
posture :
prévention :
équilibre de la
statique vertébrale -
articulation atlanto-
axoidienne

éducation

motrice

développement/
stimulations des

expériences sensori-
motrices : sensibilité
superficielle et
profonde

du geste, c

as

supination avant bras




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

- retournements : 6 mois

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

- Ramper / tenir debout sans support : 34% a 18 mois, un peu plus de 50% a 24 mois
- Marche : 40% a 24 mois, 74% a 30 mois, 92% a 36 mois

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

Un tableau a été crée par la National Down Syndrome Society (NDSS), comparant 1’age d’acquisition

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

Range for Children

Milestone Typical Range
with Down Syndrome P 8

GROSS MOTOR
Sits Alone 6 - 30 Months 5 - 9 Months
Crawls 8 - 22 Months 6 - 12 Months
Stands 1- 3.25 Years 8 - 17 Months
Walks Alone 1 -4 Years 9 - 18 Months
LANGUAGE
First Word 1 - 4 Years 1 - 3 Years
Two-Word Phrases 2 - 7.5 Years 15 - 32 Months
SOCIAL/SELF-HELP
Responsive Smile 1.5 - 5 Months 1 - 3 Months
Finger Feeds 10 - 24 Months 7 - 14 Months
Drinks From Cup Unassisted 12 - 32 Months 9 - 17 Months
Uses Spoon 13 - 39 Months 12 - 20 Months
Bowel Control 2 -7 Years 16 - 42 Months

Dresses Self Unassisted 3.5 -85 Years 3.25 - 5 Years



ANNEXE VIII : Loi N° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’¢galité des droits et des

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées

Lai handicap du 11 février 2005
Titre Il Prévention, recherche et accés aux soins

LOI N 2005102 DU 1 FEVRIER 2005 POUR LEGALITE DES DROITS ET DES CHAMCES, LA PARTICIPATION ET LA
CITOYEMMETE DES PERSONMES HANDICAPEES

Titre Il Prévention, recherche et accés aux soins

Article 4 - Article 5 - Article 6 - Article 7 - Article & - Article § - Article 10

Article 4

Sans préjudice des dispositions relatives & la prévention et au dépistage prévues notamment par le code de
la santé publique, par le code de 'éducation et par le code du travail, 'Etat, les collectivités territoriales et
les organismes de protection sociale mettent en oceuvre des poliigues de prévention, de réduction et de
compensation des handicaps et les moyens nécessaires A leur réalisation qui visent & créer les conditions
collectives de limitation des causes du handicap, de la préventicn des handicaps se surajoutant, du
développement des capacités de la personne handicapée et de la recherche de la meilleure autonomie
possible.

La politique de prévention, de réeduction et de compensation des handicaps s'appuie sur des programmes
de recherche pluridisciplinaires. La politiqgue de prévention du handicap comporte notamment :

a) Des actions s'adressant directement aux personnes handicapées,

b) Des actions visant & informer, former, accompagner et soutenir les familles et les aidants,

c) Des actions visant & favoriser le développement des groupes d'entraide mutuelle,

d) Des actions de formation et de soutien des professionnels,

e) Des actions d'information et de sensibilisation du public,

f) Des actions de prévention concernant la maltraitance des personnes handicapées,

q) Des actions permettant d'établir des liens concrets de citoyenneté,

h) Des actions de soutien psychologigue spécifigue proposées & la famille lors de l'annonce du handicap,
quel que soit le handicap,

i) Des actions pédagogigues en milieu scolaire et professionnel ainsi gue dans tous les lieux daccueil, de
prise en charge et d'accompagnement, en fonction des besoing des personnes accueillies,

|} Des actions d'amélioration du cadre de vie prenant en compte tous les environnements, produits et
seryvices destinés aux personnes handicapées et mettant en oceuvre des régles de conception congues pour
s'appliguer universellement.

Ces actions et programmes de recherche peuvent &tre proposés par le Conseil national consultatif des
personnes handicapées (...) ou par un ou plusieurs conseils départementaux consultatifs des personnes
handicapées (...) lorsque ces actions ou programme sont circonscrits & un ou plusieurs départements.

Art L. 114-3 du code de I'action sociale et des familles modifié



Article 5

Aucune des boissons (alcools, conformément au code de la santé publigues) ne peut, en France, et sur tous
les territoires relevant de lautorité frangaise, étre livrée par le fabricant ou limportateur, détenue,
transportée, mise en vente, vendue ou offerte & fitre gratuit, si elle ne porte sur I'éliquette avec sa
dénomination, le nom et I'adresse du fabricant ou de l'importateur, ainsi gue le qualificatif de digestif ou celui
d'apéritif. Ce qualificatif doit &tre reproduit sur les factures et circulaires, sur les tableaux apposés dans les
débits pour annoncer le prix des consommations et sur les affiches intérieures. |l est interdit dy joindre
aucune gualification ni aucun commentaire tendant 4 présenter la boisson comme possédant une valeur
hygiénique ou médicale. Toutes les unités de conditionnement des boissons alcoolisées portent, dans les
conditions fixées par arrété du ministre chargé de la santé, un message & caractére sanitaire préconisant
['absence de consommation d'alcool par les femmes enceintes.

Arrété du 02 octobre 2006 relatif aux modalités d'imscription du message & caractére m
sanitaire préconisant 'absence de consommation d'alcool par les femmes enceintes sur les
unités de conditionnement des boissons alcoolisées pedf {108 ko)

Art. L. 3322-2 du code de |la santé publigue complété




Article 6

La recherche sur le handicap fait 'objet de programmes pluridisciplinaires associant notamment les
établissements d'enseignement supérieur, les organismes de recherche et les professionnels.

Elle vise notamment 4 recenser les personnes touchées par un handicap et les pathologies qui en sont 2
l'origing, & définir la cause du handicap ou du trouble invalidant, & améliorer l'accompagnement des
personnes concernées sur le plan médical, social, thérapeutigue, éducatif ou pédageogigue, & améliorer lew
vie quotidienne et & développer des actions de réduction des incapacités et de prévention des risgues.

Il est créé un Observatoire national sur [a formation, la recherche et linnovation sur le handicap. |l établit ur
rapport remis au ministre en charge des personnes handicapées, au conseil scientifigue de la Caisse
nationale de solidarité pour I'autonomie et au Conseil national consultatif des personnes handicapées tous
les trois ans.

Cet observatoire, dont la composition fixée par décret comporte des associations représentant les
personnes handicapées et leurs familles, est chargé de se prononcer sur la coordination des politiques de
prévention et de dépistage des problémes de santé prévues par le code de la santé publigue, par le code de
I'éducation et par le code du travail avec la politique de prévention du handicap.

Il peut é&tre saisi par le Conseil national consultatif des perscnnes handicapées ou par un consei
départemental consultatif des personnes handicapges (...).

Arrété du A7 avrll 2007 portant nomination des membres du conseil d'orientation de

I'Observatoire national sur la formation, la recherche et l'innovation sur le handicap m
pedf {107 ko)

Décret n® 20068-1331 du 31 octobre 2006 relatif &4 'Observatoire national sur la formation, la

recherche et I'innovation sur le handicap m
pedf (214 ko)

Art. L. 114-3-1 du code de I'action sociale et des familles ajouté




Article 7

Les professionnels de santé et du secteur médico-social regoivent, au cours de leur formation initiale et
continue, une formation spécifigue concernant I'éveolution des connaissances relatives aux pathologies &
l'origine des handicaps et les innovations thérapeutiques, technologiques, pédagogigues, educatives et
sociales les concernant, 'accueil et 'accompagnement des personnes handicapées, ainsi que 'annonce du
handicap.

Code de la santé publigue, insertion d'un article L. 1110-1-1

Article 8

I. La loi définit tous les cing ans les objectifs de la politigue de santé publique. A cette fin, le Gouvernement
précise, dans un rapport annexé au projet de loi, les objectifs de sa politigue et les principaux plans d'action
qu'il entend mettre en oceuvre,

Ce rapport s'appuie sur un rapport d'analyse des problémes de santé de la population et des facteurs
susceptibles de linfluencer, établi par le Haut Conseil de la santé publigue, qui propose des objectifs
quantifiés en vue d'améliorer I'état de santé de la population. Le rapport établi par le Haut Conseil de la
santé publigue dresse notamment un état des inégalités socioprofessionnelles et des disparités
geographiques quant aux problémes de santé. |l précise les moyens spécifiques & mettre en oeuvre le cas
échéant pour permettre aux personnes handicapées de bénéficier pleinement des plans d'action.

La mise en oeuvre de cette loi et des programmes de santé gui précisent son application est suivie
annuellemeant et évaluée tous les cing ans. Elle peut & tout moment faire I'objet d'une évaluation globale ou
partielle par I'Office parlementaire d'évaluation des politiqgues de santé.

Il. Sans préjudice des compétences des départements (...) des programmes de santé destinés & dviter
I'apparition, le développement ou l'aggravation de maladies ou incapacités sont déterminés par arrété du
ministre chargé de la santé et de la sécurité sociale e, en tant que de besoin, des ministres intéressés,
Dans le cadre de ce programme sont prévus des consultations médicales périodiques de prévention et des
examens de dépistage, dont |a liste est fixée par arrété du ministre chargé de la santg, ainsi que des actions
d'information et d'éducation pour la santé.

Les personnes handicapées bénéficient de consultations médicales de prévention supplémentaires
spécifiques. Elles y regoivent une expertise médicale qui leur permet de s'assurer gu'elles bénéficient de
'évolution des innovations thérapeutigues et technologigues pour la réduction de leur incapacité. La
periodicité et la forme des consultations sont définies par arméte du ministre charge de |a sante.

Les équipes medicales expertes responsables de ces consultations peuvent &tre consultéas par les éguipes
pluridisciplinaires (of- maisons départementales des personnes handicapées), dans le cadre de 'élaboration
des plans personnalisés de compensation prévus (par la présente foi).

Art. L. 1411-2 du code de la santé publique et art. L. 1411-6 modifiés



Article 9

Une personne durablement empéchée, du fait de limitations fonctionnelles des membres supérieurs en lien
avec un handicap physique, d'accomplir elle-méme des gestes liés & des soins prescrits par un médecin,
peut désigner, pour favoriser son autonomie, un aidant naturel ou de son choix pour les réaliser. La
personne handicapée et les personnes désignées regoivent préalablement, de la part d'un professionnel de
santé, une éducation et un apprentissage adaptés leur permettant d’acquérir les connaissances et la
capacité nécessaires 3 |a pratigue de chacun des gestes pour la personne handicapée concernge. Lorsqu'il
s'agit de gestes liés & des soins infirmiers, cette éducation et cet apprentissage sont dispensés par un
médecin ou un infirmier. Les conditions dapplication du présent article sont définies, le cas échéant, par
décret.

Art. L. 1111-6-1 du code de la santé publique ajouté

Article 10

{Dispositions relatives au congé de maternité — extraits) La salariée a le droit de suspendre le contrat de
travail pendant une période qui commence six semaines avant [a date présumée de 'accouchement et se
termine dix semaines aprés la date de celui-ci. (...)

Quand 'accouchement a lieu avant la date présumeée, |a période de suspension du contrat de travail pourra
étre prolongée jusgu'au terme des seize, des vingt-six, des frente-quatre ou des guarante-six semaines de
suspension du contrat auxquelles la salariée peut avoir droit.

3i un état pathologigue attesté par un certificat médical comme résultant de la grossesse ou des couches le
rend nécessaire, la période de suspension du contrat prévue aux alinéas précédents est augmentée de la
dureée de cet état pathologigue dans la limite de deux semaines avant la date préesumeée de 'accouchement
et de quatre semaines aprés la date de celui-ci.

Lorsgue I'enfant est resté hospitalisé jusqu'a l'expiration de la sixidme semaine suivant I'accouchement, la
salariée peut reporter & la date de la fin de I'hospitalisation tout ou partie du congé auguel elle peut encore
prétendre. (Ajouté) Lorsque I'accouchement intervient plus de six semaines avant |a date prévue et exige
'hospitalisation postnatale de I'enfant, la période de suspension du contrat de travail prévue aux alinéas
précedents est prolongée du nombre de jours courant entre la date effective de la naissance et la date
prévue, afin de permettre 4 la salariée de participer, chague fois que possible, aux soins dispenseés & son
enfant et de bénéficier d'actions d'éducation 4 la santé préparant le retour & domicile. (...)

Art. L. 1225-17, 1225-21 4 1225-23 du code du travail (Art L. 122-26 de I'ancien code du travail)



ANNEXE IX : charte Romain Jacob

Handidactique

—

IVINH

Baaid - Prévopanie - farviiss

Unis pour l'accés & la santé des personnes

en situation de handicap
CHARTE ROMAIN JACOB

Lo charte Bomain Jocob powr I'oocds oux scins das personnes en sitafion de handicop en France o foit l'objst dune ledion organisée ef fédane

Préambule

par |z groupe MNH |Mutualle MNasionale des Hospitliers), regroupant 'ensemble das acteurs nafionaws du soin et de l'socompagnement.
Sous le hout parrainage de I'Acodémie Nationale de Médecine

Conformément aux ropports sur 'accés ausx soins et & ko santé remis par Monsieur Pascal Jocob & Madame Marisel Touraine, Ministre das
Affaires Sociales et de la Santg, et Madame Marie-Arlstie Carloti, alors Minisire déléguée cux Personnes handicopées et & la Lutte contre
I'exclusion, la & juin 2013 & I'hépital Raymond Poincaré (Garches), et conformément au comité interministériel du handicop (CIH) ef oux
priorités finbes par les Agences Régionn|as de Santé [ARS), les représentants des nnes en stuction de |'||:|r|c|i|:ﬂ|:| ainsi que les acteurs
des secteurs du soin [hmp‘llu“ars, médicn—snc'luux, uml’:ldufairesi présentent la Charte Romain Jacoh.

Celle-ci s'inscrit dans les arientations des pelitiques publiques, portées par de nembrauses lois en faveur de l'inserfion sociale et de lo pleine
citoyenneté des personnes en situation de hﬂnd]oq:.

Les signataires s'engogent & promouvair lo Fdération des acteurs dans chacune des régions pour répondre aux besains spécifiques de
[accds aux soins et & la santé des personnes en situation de hnndil:np dans d'lnqua région.

Les signataires soulignent I'urgence d'apporter une réponse oux attentes de 'ensemble des acteurs du soin et de I'occompagnement, trés

ayant permis "améliorer I'accés aux soins et a ko santé
en milieu ardinaire,

qud|ea1u: soit la spécialié médicale ou paromédicale.
Cette
santé des parsonnes en situafion de handicap.

ARTICLE 1 - VALORISER LIMAGE GAUE LA PERSCMME EM
SITUATION DE HAMDHC AP PERCOIT D'ELLE-MEME

La personne doit e actrice de sa santé et de ga qualitd de vie. Clest un élément
constitutif de son sutonomie, Comme ot un chacun, 1éducation qui lei est
apportée doit eoncermner wows les domaines de la vie ! |"hygiéne, "alimenation,
T'aetvité physigue, la sexualité, les eonduites addictives (tabac, aleool. .. ). 11
est essentiel de lui appreadre comment fonctionne son corps et comment le
respecter, l'informer des changements corporels qui vont intervenir tout aw
long de sa vie (puberté, sexualitd, contraception, avancée en dge.. ). La place
des aidants et des professionnels est prépondérante dans cette dducation.

ARTICLE 2 - VALORISER L ACCOMPAGNEMENT

Lis signataires reconnaissent le rile, expertise et les compélences essentiels
des personnes gui accompagnent les personnes en sitwation de handicap
{aidants, familles, proches, professionnels, . .) dans leur parcours de soins,

Tla weillen & les associer, dans le respect des droits des patients, 4 la prise en
charge médicale et soignante des personnes en situation de handicap.

Lizs signataires reconnaissent le rdle des associations reprisentant les personmes
en situation de handicap pour "amélioration continue des parcours de santé.
Tls s"enpagent & faciliter lewr expression et leur parmtcipation.

La personne en situation de handicap bénéficie d'un drodit 4 étre accompagnée

— e

démunis foce ou mangque de sensibilisation, de formation et de moyens dédiés aux personnes en situation de handicap.

Les signotoires s'engagent & promouvoir toute action visant & atteindre cet objedif.

Les signataires, conscients des conditions requises pour assurer une prise en chorge de qualité, srengc?antf: diffuser les initiatives réussies
personnes en situation de hund'u:qa en milieu |'||:|spih:||ier, en inshtulion comme

Les signatoires s'engogent @ promouvoir I'occds des personnes en situafion de hunl:licl:lpclux soins courants et 5péciFiqL|E|5 en milieu ardinaire,

rte o pour but de fédérer 'ensemble des adeurs régionaux et nofionoux cutour de I'omélioration de Foccés oux soins et a la

de prévention spéeifigues sux différents handicaps, 4 la promotion de la santé,
et i I"éducation thérapeutigue. Les signataires veillent 4 mobiliser des suppors
d'infoemation accessibles 4 tous.

ARTICLE 8 - FACILITER ET DEVELOPPER L'ACCES AUX SOINS
AMBULATOIRES

Les signataires ' engagent 4 favoriser |"accessibilitd aux soing ambulatoires.

Ils soutiennent ainsi |'organisation des rendez-vous et consultations, et
I'identification des professionnels de santé de proximité dont la pratique
favorise "accessibilind aux soing pour les personnes en sinmtion de handicap,
Ils s'accordent sur la complémentarité nécessaire sur un Lerriloine, par
discipline et par zone géographique, entre 'offre de soins ambulatoires et le
recours aux plateaus techniques et awx professionnels hoapitaliess,

115 agissent pour gue des movens soient mis en place pour informer et onenter
lzs personnes en situation de handicap et leor entourage, dans le respect du
choix du lien de vie de ces personnes.

AEI’ICLE_ 9 - PREVENIR ET ADAPTER FHOSPITALISATICN AVEC OL
SAMNS HEBERGEMEMT
Les signataices 8'engagent & faire appel, si besoin, aux services de soins

infirmiers & domicile (S31AD) et aux services d'hospitalisation 4 domicile
(HATY), afin de préventr, ou de raccourcir, |"hospitalisation avec hébergement.



charge mbdicale ot soignante des personnes en situation de handicap.

Les signataires reconnaigsent le sdle des associations reprisentant 1es personmes
en sttuation de handicap pour "améliocation continue des pascours de santé.
Tls s"engagent & Faciliter lewr expression et lewr paricipation,

La personne en sitwation de handicap bénéficie d"wn drodt & éire accompagnée
par la pecsonne de son choix wur an long de son parcours de soins.
Confoemément 4 la lof, les accompagnants doivent ftre acceptés ol reconmus
dans lews mission par la wotalitéd des actewrs de soirg, en accoed avec la pessoane
en sttuation de handicap.

Druzant cet accompagnement, 163 sigrataires soulignest importance de prendre
en compte le besodn de répit des aidants de proximitd,

ARTICLE 3 - EXPRIMER LES BESOINS

Les signataires soutiennent le recueil des besoing des peesonnes en situation
de handicap au moyen d'outils partagés et leur transmission aux autorités
publigues compéentes, Ce recueil peivilégie Pexpression directe des personmes
en situation de kandicap et peut &re complété par d'autres sources welles que
dis enquétes et des dtudes ségionales,

ARTICLE 4 - INTEGRER LA SANTE ALl PARCOURS DE VIE DES
PERSOMMES EM SITUATION DE HAMDICAF

Les signataires, et notamment ceus représentatifs des Sablissements de santé
el sesviced soctaux ef médico-sociaux, 5" asurent, dang leur accompagnement
quetidien, individuel et collectif, de la peise en compte de la santé comme un
élément constitunf de Vautonomie et de la citoyenneté des persoanes en
situation de handicap.

Tls pasticipent & 1"accds & Uhygidne, 3 la prévention et aux dépistages, aux
actions de promotion et d' fducation 4 la samé, et 4 1" accompagnement vess les
A0i08,

s forment leurs persoanels, spdgnants ow non-s0dignants,  la prise en comple
de la santé comme dimenston incontoumable de "accompagnement des
personnes en situation de handicap,

ARTICLE 5 - CONSTRUIRE UME CULTURE PROFESSICHMELLE
COMMUNE

Les signataires s"engagent 3 sysiématizer les actions communes de formation
et de sensibilisation au handicap aupris des professtonnels er de leuss
adhérents. s osganisent notamment, avec la contribution des persoanes en
situation de handicap et de leurs aidans, des sessions communes de fosmation,
dinformation et d'échanges interprofesstonnels e intes-frablisserments,

ARTICLE & - COORDOMMER LE PARCOURS DE SAMTE

La coordination du parcours de santé des personnes en situation de kandicap
dodt étre organisée, que la personne vive 3 domicile ou en Eablissement, Elle
dodt #tre utile A la pessonne en situation de handicap, aux proches aidants, aux
profesionnels de santé, sociaux et médico-sociaux,

La fonction de coordination ne pourra e assucée en "absence doutils
perrmettant la circulation de 'information et son accesaibiling,

La mise en place d'un dosaier pastagl, outil au sesvice de la coordination et du
prarcowrs de qanté, et priocitaice pour la personne en sination de handicap. 11
devra étre obligatoirement renseigné par "ensemble des scteurs coneermés qui
auront ébd autorisés & v accéder et formés & son wtilization,

ARTICLE 7 - ORGAMISER LACCES ALY SOINS ET A LA
PREVEMTION

Les signataires, représentant les professionnels de santé, soctaux et médico-
socia, contribuent & 'accds 4 la santd des personnes en siuation de kandicap.
Tz weillent & Madaptation de lewrs dquipements, 3 la qualité de "aceom-
pagnement, 4 la communication dans les soins, et 4 la coordination de leurs
inLerventions,

Afin de permetire aux personnes en situation de handicap d'dre actrices de
lewr santé, une vigilance particulidre est poetde & 1"adaptation des protwocoles

ARTICLE & - PREVEMNIR ET ADAFTER UHOSPITALSATION AVEC U
SAMS HEBERGEMEMT

Les signataires s'engagent 4 faire appel, si besoin, aux services de soing
infirmiers & domicile (S51AD) et aux services d'hospitalisation 3 domicile
(HATDY), afin de prévenir, ou de raccourciz, "hospitalisation avee hihergement,
Le recowrs & 1"HAD, quel que soit le leu de vie, doit favoriser la continuité de
I"accompagnement, en utilisant notamment les capacités de prise en chasge
des qoing palliatifs,

Les signataires facilitent, quand elle est nécessaire, 1"hospitalisation des
personnes en situation de kandicap notamment par la mobilisation de moyens
spleifiques comme 1'aménagement des chambees, "adaptation des moyens de
commmunication, "oeganisation des rendez-vous, des consultations ¢t examens,
et la limitation des déplacements et des temps d'attente, L'aceueil, la
coordination et le suivi du paseours de la personne en situation de handicag,
durant son hospitalisation, doivent faice I'ebjet de protocoles spbeifigues aux
handicaps et aux capacités des personnes 3 exprimer leurs besoins,

Dans le cadee d'une hospitalisation, "offre de soins doit imtégrer la
communication aves les accompagnants peofessionnels, les aidants, les
professionnels de santd impligeés dans la peise en charge et le médecin teaitant,
dang le respect des drodts des patients.

Afin d"dviter les ruptures dans le parcours de soins des personnes en situation
de handicap, les signataires s"engagent i développer et diffuser 1"ensemble des
mcyens et outils de liaison pour une meillewre coordination des soing,

ARTICLE 10 - AMELUORER LA REPOMNSE ALK URGENCES MEDICALES

Diang un souci d'adéquation entre les besoins de la pessonne en situation de
handicap, le bon recouss aux services des urgences, et afin d'éviter les ruplures
d'accompagnement, les signataires s"engagent & promouvoir une formation
des Equipes des services mobiles d'urgence et de réanimation (SMUR) adapuée
A la peise en charge des personnes en situation de handicap,

Les signataires s'engagent & adapter "accueil, les sping et la prise en chazge
somatique et psychistrigque des personnes en situation de handicap en urgence,
en favorizant "accés dicect aux unités de soins concerndes (document de
liaison), et en définissant des critdres de peioritd de prise en charge dans les
services d'urgence.

Les établissements de santé associent, dans le respect des drofts des patients,
les accompagnants des personmes en situstion de handicap afin de favoriser la
communication et "adaptation des soing,

ARTICLE 11 - FACIUTER LE RECOURS ALX TECHMCHLOGIES DE
LIMFORMATION ET DE LA COMMUMICATION

Les signataires 5" engagent & faciliter le recours aux nouvelles technologies afin
de développer des programmes régionaux de télémédecine pour 1"aceés aux

soing des persormes en siteatton de handicap et & favoriser ["aceds sux outils
de eommunication qui leur pesmettent de 8 exprimer,

ARTICLE 12 - METTRE EMN QELIVRE ET EVALLIER: LA, PRESENTE CHARTE

Les signataires s"accordent sur la nécessité de construire, au regard de
chacun des objectifs de la présente Charte, des outils partagés et concrets,
fondés sur la reconnaissance réciproque des compétences, des aptitudes,
mais également des contraintes de chacun, et favorisant 1a fluiding des
parcours de santé,

Ils se réunissent annuellement, au travers d un comité de la Charte, pour
partzger I"évaluation de leurs actions.

Ils communiquent leurs travaux et conclusions & la Haute Autorité de
Santé (HAS), & Iz Conférence Mationale de Santé (CNS), au Conseil
Mational Consultatif des Personnes en situation de handicap (CNCPH) et
aux autorités publiques compétentes,

Ils favorisent I"adhésion 4 la présente Charte des acteurs de santé et des
représentants des personnes en situation de handicap.



Pour une meilleure compréhension de la Charte

T l

Etre d’accord tous ensemble pour aider les personnes
en situation de handicap & étre en bonne santé

Charte Romain Jacob

banre sonsé,

Informations sur la charte

Les pursannes qui diri

La charle Eomain complitls ces documents,

Ure charte est un document qui expligue ce gue 'on v foire et comment on o le foire.
Ramair Jocob est e fils de Pascal Jocob. Fascdl Jocob o éoit ur livee gui porle de lo sonié des
persarnes en sitvation de handicop.

Cete charte Romain kocol oide les personnes en sisucfion de hordicop en France, & #ire en

Lo groups MNH est lo Muele Morionale des Hospiraliors.

Elle o rossemblé plusicurs persornes pour réfléchir @ ko dhore Romain Joook.

Toutes cos personines soignent of occompagnent los persernes en situation de handicop.
I'Aundémie Motionale de Médacine fnis respecier les risgles pour 8ane tous bien soignés,
I Acodémie Maotionale de Médecine sowsient la chore,

ko France ont déijs demandé des dosumends sur la sanid,

Les associotions o les personnes oui soignent ef cccampognent les perscnnes en siliction de hondicop présentent b charle

Ramain Jacob.

Cettee chorte est en occord ovec les nombreuses lois qui parkens de lo cileyenneht des personnes en siluation de hangicop.

Etre citayen, sl viere comme lout e monde e ks mBmes crof ef les mimes divoins,

Duans choque rigien, les sigraleires wanl oot Soire pour réunis les personnes qui ssignent el gul aooomgegrent,

Lea signatoies sord les personnes gui signent la charle. Ces persannes. soré fovtes. d'onooed ave foul e qui est éoil dons o

chorta.

Les pursannes en stualion de hondicap doieent svoir le mime droit & lo soréé portous en Frone.

Il est urgers die fonmrer

les personnes oui scignent e socoempognent e

persernes on silugficn de handicop,

Il et urgeré qu'il ¥ ait beowmous phes & oides pour ke sonk des persannes en sBuabion de hondicap.

Les signotaires s'engogent :
< & bout Faire poue que cos ocfons woiecd réalisée,

- i Frsire ennraiine toules les ootions niussies pour lo sanlé panizul en Fronee,
< @ Iout faire powr que les personnes en silvofion de handicog wtilisent les services de sanbé ouweers & lous.
La chorte Ramoin Jecoh rossemble foules les perscnnes en France pour aiger les personnes en sitvefan de handicap & dre en

banne sanii,

TEXTE 1 - FERMETTRE A, LA FERSUMME EM SITUATION
LE HAMDICAR DE MIELLE 5B COMNMAITRE ET DE SE FAIRE
COMMAITRE

L persanne en sibvafion de handioop doit s'ooosper de so sanké
ol g g vin,

Cedi parmel @ lo paronne en sitlucfion da handicop d'ire slus
autcrame, o hon 4

L parsanne an sfucofion de G ita nory, oo ot
h::lf'ldu. i prendre o de m'..ﬁw WE & lsien boages
lz persoone en sikation de hendicop soil comprendre so
semou it

Lz persanne en sivafion de hendicop dail connae les dangers
du fabess, dit 'olesel of des o
Lz personne en siluslion de he
SUF 500 SO,

Lz persorre en silustion de handicop dail apprendre comment
son covps chenge oeec 'qe (grendin, owir ses réigles, avoir o
woix qui change, ovair de lo Euyl:m, oo de la pailrine, &re
anceinte, vinille)

Lz persore en siluztion de handicop dail apprendre commaent
resnncinr Son Jorpd,

Paur conngitre toul cele, lo persanne en siletion de hondican
o dirn gicks par 3o Samills & par ke persannes qui signent et
aocomgognant.

TEXTE 2 - METTRE EM AWAMNT UaCUUNRR L EMENT

Les signotaires cocestent le réde Tmporant des persannes qui
saignenl o poocrmponnent ke personnes en sinetion oe hondicns,
e be it o bai,

Les signotaines doivent proposer o présence des persannes qui
5o0i o i,

L= irﬂ*mmn de hondicap dod fire d'occond e peut
chaisir b personne oui -

Los sigraloines ocospient be rékes importont dos assecialions peur

icop doit sporendre cies choses

Ly perzomnes qui soigrend sxpliquent les soins,

# Liss peersarmes qui soigrent of sooompogren] roecilkenl ensemile,
Pour permefre aus penonnes en situghon de hondicap oe
s'oocuper de leur sorké -

|| o peaardier s b somi guse personnes en situafion da bandioag,
# Lus parsonnes en sBualion de handicop dorent Sire informées
sur leurs soins.

* Les porsannes en silution de hordicog deivent ooprende les
chases & feire pour micu vire oeec une malodie.

* Lps personnes en sitvatian ge hangicop doivent pouesin dirm o
oualles vident pour leur sonsé

* leraerizle des rikgles pour rester en banne sondé doit dre plus
Fescile w2 dasit rée re aux bescirs des persennes en ihuafon de
hondicap:

Les sigrahoines daibeenl fout foire pour que bes persannes en
:li‘lunﬁmdni'ﬂﬂ'-:np comprenrent les documents qui parent de
sanli.

TEXTE 8 - REMDEE FLLIS FACILE LES SRS
AMBULATOIRES

Les seirs ambalooines sont des seins qui senr réalists pendont |z

jrumnén, Les personnes confinuend & vivie chiez eles.

Les signataines fanl toul peor sue b personnes @n healion de

hondicap wilisent les sains cmbulatoires,

Lers persannes. qui saignent et accompagrent trovailkers ensemble
ur

Eﬂl)u'rr dus rendez-vous privs du lisy de vie de lo persanne en
silustion de handicop.

= Donner des rerduzvous au mime endrod o dons le méme

journde,

] Ernr che rence-vous oves des penonnes qui scigrent el gu
tmanginaent dus choses sur lo sordé des pensannes en s#ualion
de handicap.

= Dormer kes Bone sain: ou bon momend of ou bon endrail.




Lus signobaires oooplent le rdde amportanl des persannes qui
I e les personnes en sivotion de hondicns,

corren: be dit o bai,

Les signofaines cdolvent proposer lo présence des persannes qui

soignint ol oooompegnant,

ipafmh e sihvetion de hondicop dod dire doccond e peut

isir la perscnne oui
Lees sigraloires oo mpﬂrﬂﬂdmmmmm pour
amdliorer e porcaurs de ssire des personnds en sifvalion de
iro

I.npnrm&: die sains rémend aux bessins de sanké de la persanne

en siluofion erﬂ'-!r::cp howt au lurg 50 Vi,

Lis sigralsires doivert brovoiller svec les associalions.

Les signofaires doivenl sowoir gue les Fomilles pevvent e

L
Liss sigralaires daivert boul hoire pour prendre sain des kemilles,
TEXTE 3 - COMMAITRE ET FAIRE 5800IR LES BESOING
DES PERSOMMNES EN SITUATION DE HAMDI AP
Les sigraleires vedert que

soira des persennes o0 siuction de hondicop saieat

o,
- g5 [esoins soient regroupds de le e fxgon,
- tous les boscing scoent envopts & dos personnes qui sont
responsoble du soin of de | T,

U'ereis s prersornes. e sheofion icop est e plus erm'ImI
Des travous o aubres purm‘u'u pewvent campliter Pavis des
personnes en silestion de handicop.
TEXTE 4 - La SARNTE FAIT FARTIE DE LA VIE DES
FERSOMMES EM SITLATION DE HAMDR AP
Las sigralsires, ef surfout ceus qui soignent el ocoompagnent,
doivers s'oocupdr oo b0 sorsé ces persannes en silugban de
herdicog.
Uoccompagnement peut se foine tous les jours.
l'oocampagnement et se faie au BN gradpe.
Donner de limpariznoe & lo senté peremes d'dire autanome o

[l
Les signoloires reveillent pour aiger les personnes on sinuation
de hangicep :
- & apvoir une bonne hygidne,
- & agir pour mesker &n Donng sonh,
- yorviilber leur sonié,
- & v boen informéng aur lour sonié,

- & dre porampogniées wes les soins.
Los signabaines dosent former les porsonnes qui ssigrens af qui
accompagnent, Aider ke personres en sikalion de hondicop &
Btrs an bonne sonté fo® partie du travail des gersorees qui
soignent ol commpagnant.
TEXTE 5 - AFFREMDRE ET 5E FORMER TOLS EMSEMELE
Les signataires deivent kot faire pour que les personnes qui
soigrent of accampagnent caprennent el se farment de le mime

Les Fermafians deivers dore failes oves les prrsannes en sincatian
de hangicop et bes personnes qui soignent of oocompagnent
TEXTE & - COORDOMMER LE PARCOLIRS DE SANTE
Coardorner, usl organiser of wirifier que les odions mendes
oo s personnes. qui soignent et qui sooompogrent soient Saites,
Le parcours ge sanhé des persannes en shuafion de hordicop eat
arganisé poriout ol les peronnes en sivofion de handicop
wivanl,

Lo coordinefian doil servie oud persernes en situstion de
hendicop e & houtes bes pesonnes qui ssignent ¢ accampagnent,
Lz coordinalion dait frouver des selufions pour donner les
infermations que leut le mende comprenne.

Le dossier de soné de choque persenne e b glus irrl.pnri:nr.

Il dait ére: portogé por les persannes qui ont e drait de le remplir,
Les persanres ol onk be drodtl de remplic le dossier die sanké
devnnl oppreadne @ be remelin

TEXTE 7 - FREPARER ET REMDRE PLUS FACILE LES S0IMS,
FAIRE ATTEMTICN POUR RESTER EN BOMME SAMTE

Lis signafaires ford foul pour rendre plus focile bes saing dus

pursonres en situgtion di handicap.

Lis sigralsires doivent Saire shenhon & o8 qus

* Ll matérial médical soit ioujours odopké pour les paronnes en
situation di handicap.

sley persannes gui osoignunt e -u-:u:nnugm adent les
DRrLOMNS on situotion de |'|:|nu-:q:| soars.,

= LTETHS G FRNCEEOUS RS OU (18U D5 VIR O K BERDNNE en
situstion de handicop,
# Donner des rerdezvous au mime endro o dons lo méme

L] E::dm rundez-vous aves dis penonnes qui soigners et gul
mmanginaent dus choses e lo sondé des perannes en sBualion

de hand
:Eu'a saing au ban momert et ou bon endrail.
"G'.ndur el inhormer ke parsonnes en s#ualion de handicop =
personres qui les omompagnent.
Ilu'sllrpm'lm b::&:udurﬁ l:ﬁuu-:i.rlluu g vim dus persannes
rﬂn silugfian de rap perdont lo durde des soins amba-
toires.

TEXTE % - EVITER DUALLER A LHORTAL

Rendre glus fosile hospitolisetion,

Persermaliser ['haspiralsation pour répendre ous besoira des

personnes @ situshion de handicop,

Les sigratoines vent hout feine pour

* dviter d'aller & |'hégitel,

* rester rraing longiegs & 'hipial.

Les sains infirmiers sont dornds |8 ol les personnes en shualion

de handicon vivenl.

Lhesgiteliscfion se fait b od les witeranil,

Le service de scins infirmiens & mq:pnhh S5lab.

Lhesgiteliscfion & demicile s'oppelle P'HAD,

LHAD permel de corfinuer Faccompogremaen:

LHAD oide oussi, par sxemple, les persannes qui sont un B oe

v

Liss siggnasfrines vord kaut haire rerak plus focile hospitalaction

repepisindinke .
e hop il srgoniner 'gccompognement o les sains

pour rpande gus besoms de chooun,

Chogue hipital goit imenier un ensemble de régles pour Foccued

g parsannes en silualion de hondicap.

Dans ko vie du fous e jours, dus persorees aident el soignentles

o situstion de handicop.
;u'mu hcr:.plln]lm cus paronnes doiverd Bre Scouties o

Cul informafions coenl respecher les droits des malodes.
Powsr drviler ches crrfits dora le subi mitdical, foutes les informations

cofeent #re connues -.|.h-.|.m|g'h:|l1l.:
Tautes les fopors ae |'infarmalion deint ftre failes,

TEXTE 10 - AMEUORER I'ACOUEIL ET LES S0IMS DES

FERSOMMES BN SITUATION DE HAMDICAP ALK

LIRGER{ES

Powr répondre oux besoins des persannes en silucian ge

hondicap, bes signoiires Soient it feine en presier pour

. Fam-:hunﬂ Emﬂb?md"md&m |SRALIR).
sont des personnet qui saignent en urgenoe

en

A.r;nnﬂhr o dm.mr les sains qui coerespondent oue besains ge
lz persanng en sivatian de herdizag.
# Faire entrer directement les personnes en shuation de hondicap
dans les services de Frépsal,
* Perler ensembhe pour misud conngitre ko persanng,
5i la persanne g5l d'accord, b présence dune persanne gui
eccompogne va aider & comarendre of & expliquer ks sains.
Lees 3oy govent répondre sus esoing de lo personne.
TEXTE 11 - MIBJX INFORMER ET COMMUNICILIER
ANED LIMFORMATICIUE
Les sigralgires dofeent tout foire powr que les personnes qui
soagnant ul sooompognent se secnt de Frbarmatigus.
Lo b ine gide lo médecin @ saigner, en s servant d ure
tibérision e d'un ardinoieur.
Lo ilmégecing Pﬂ.ﬂ‘lﬂhl‘ﬂ oeee plusivurs misdecins,
Lo elismiciecing cioil s'organiser dans chagus régian.

TEXTE 12 - FAIRE CE G E5T ECRIT DubMS L CHARTE
ET REGARDER CE (I A ETEFAIT

Lex sigralcires. dorwent fout foire pour que bes personnes qui
soignant el cecompognent inventent des saksons,

Il soreent respecter fous s s du lo chorfe.

Il et Foaust e rriter e saina,

Les si ires 3@ rfunissent une fois por an pour regarder oo qui
o bl i,

Les signeraines dobent fout foire pour gue ko cherie sail cannue
o ok,

Par I’Association Papillons Blancs Epernay
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RESUME

Introduction : La trisomie 21 est ’anomalie chromosomique la plus fréquente. Elle se caractérise par
une déficience intellectuelle, variable, plus ou moins associée a des troubles neuro-moteurs. Les
progrés medicaux et paramedicaux réalisés ces dernieres années ont permis une meilleure

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

Objectifs : 1l n’existe a ce jour, aucun traitement médicamenteux curatif. Cependant, une prise en
charge pluridisciplinaire, adaptée et personnalisée est indispensable. Le kinésithérapeute a un role
essentiel a jouer, de nombreuses études le démontrent. Cependant, qu’en est-il actuellement ?
L’objectif de cette enquéte 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 exercant en Lorraine, par
I’intermédiaire de 1’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 P’inverse, 28,19% des kinésithérapeutes ont déja pris en charge une ou plusieurs personnes
trisomiques 21 au cours de leur carriére professionnelle. La prise en charge est majoritairement
épisodique (p < 0,05), et nettement moins importante dans les tranches d’age « 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 hypothéses : 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 a cette
pathologie.

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

Mots clés: Trisomie 21, Kkinésithérapie, lignes directrices, épidémiologie, rééducation






