FICHE TECHNIQUE HANDICAP
TRISOMIE 21

Définition :
Trisomie 21, également appelée Syndrome de Down, est une maladie causée par une anomalie au niveau des chromosomes (les structures cellulaires qui contiennent le matériel génétique de l’organisme). Les personnes atteintes de trisomie 21 présentent trois chromosomes 21 au lieu d’une seule paire. Ce déséquilibre du fonctionnement du génome (l’ensemble de l’information héréditaire présente dans les cellules humaines) et de l’organisme provoque un retard mental permanent et un retard de développement.

La trisomie 21 peut varier en sévérité. Le syndrome est de mieux en mieux connu et une intervention précoce peut faire une grande différence dans la qualité de vie des enfants et des adultes atteints. Dans la grande majorité des cas, cette maladie n’est pas héréditaire, c'est-à-dire qu’elle ne se transmet pas des parents à leurs enfants.

Caractéristiques de l’enfant avec Trisomie :
Dès son très jeune âge, un enfant atteint de trisomie 21 présente des traits physiques caractéristiques :

· Un profil « aplati ».

· Des yeux bridés.

· Un épicanthus (= des plis cutanés au-dessus de la paupière supérieure).

· Un pont nasal plat.

· Une hypertrophie et une protrusion de la langue (la langue est anormalement avancée vers l’avant).

· Une petite tête et de petites oreilles.

· Un cou court.

· Un pli unique dans les paumes de la main, appelé pli palmaire transverse unique.

· Une petitesse des membres et du tronc.

· Une hypotonie musculaire (= tous les muscles sont mous) et des articulations anormalement souples (= hyperlaxité).

· Une croissance lente et une taille généralement inférieure à celle des enfants du même âge.

· Chez les bébés, un retard des apprentissages tels que se retourner, s'asseoir et ramper en raison d’un tonus musculaire faible. Ces apprentissages se font généralement au double de l’âge des enfants sans trisomie.

· Un retard mental léger à modéré.
Les enfants atteints de trisomie 21 souffrent parfois de certaines complications particulières:
· Des malformations cardiaques. Selon la Société canadienne du syndrome de Down (SCSD), plus de 40 % des enfants atteints du syndrome ont une malformation cardiaque congénitale présente dès la naissance.

· Une occlusion (ou blocage) intestinale exigeant une chirurgie. Elle concerne environ 10% des nouveau-nés atteints de trisomie 21.

· Une perte d’audition.

· Une susceptibilité aux infections comme par exemple la pneumonie, en raison d’une diminution de l’immunité.

· Un risque accru d'hypothyroïdie (hormone thyroïdienne faible), de leucémie ou de convulsions.

· Un retard de langage, parfois aggravé par la perte de l'audition.

· Des troubles des yeux et de la vue (les cataractes, le strabisme, la myopie ou l'hypermétropie sont plus fréquentes).

· Un risque accru d’apnée du sommeil.

· Une tendance à l’obésité.

· Chez les hommes atteints, une stérilité. La grossesse est cependant possible chez la plupart des femmes.

· Les adultes atteints sont également plus sujets à la forme précoce de la maladie d'Alzheimer.
Conseils animations / activités / vie quotidienne :
         Même s’ils ont des troubles visuels pour 60 à 70 % d’entre eux, la mémoire visuelle des enfants porteurs de trisomie 21 est meilleure que la mémoire auditive. Chaque fois qu’il est possible de le faire, utilisez des supports visuels pour :

· renforcer vos informations orales

· étayer l’apprentissage de concepts abstraits (on pourra par exemple enseigner la syntaxe à l’aide de cartes imprimées mots/images, jeux, images de prépositions, symboles, etc.)

· mettre en évidence des mots-clés à l’aide de supports visuels

· organiser des activités de jeux d’écoute avec support visuel et tactile pour améliorer l’expression orale et renforcer les capacités auditives

         Vous pourrez ensuite inviter l’enfant à l’appliquer plutôt qu’à essayer de la ré expliquer. Par ailleurs, utilisez des voies d’expression complémentaires ; appuyez votre discours par des gestes, des mimes, des mimiques…
Ne brusquez pas l’enfant pour obtenir une réponse plus rapide.
          À l’aide d’un synopte , représentez les différentes étapes et la progression horaire de la journée.
Utilisez des pictogrammes ou supports visuels pour représenter les différentes activités quotidiennes et préparer au mieux les transitions.

