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Pre fa c e par Madame Sophie CLUZEL, Secrétaire d’Elat auprés du Premier

ministre, chargée des Personnes handicapées

Nous vivons de plus en plus vieux et en meilleure santé.
Réjouissons-nous ! Les personnes porteuses de trisomie 21
bénéficient également de ces progres : en un demi-siecle,
leur espérance de vie est passée de 30 ans a 65 ans !

Pour les parents, 'avancée en age des personnes deficientes intellectuelle est
toutefois source d'inquiétude : que deviendra mon enfant apres moi ? Nous
savons aussi gue les adultes porteurs de trisomie 21 présentent un vieillis-
sement acceéléreé et plus précoce que la population générale, avec un risque
accru de développer certaines maladies.

Pourtant, bien vieillir avec une trisomie 21 est possible. C'est a la fois une ré-
alité, un objectif et... un programme ! L'une des clefs, qui revient d'ailleurs tel
un leitmotiv dans ce guide, est 'anticipation.

Je souhaite remercier ici tous les professionnels, comme ceux de I'Institut
Lejeune, qui soignent et accompagnent de maniere remarquable, tout au long
de leur vie, nos concitoyens en situation de handicap.

J'aimerais également souligner le rble essentiel des parents et des aidants
familiaux ; puissent-ils trouver dans ce guide les ressources nécessaires pour
préparer et entourer, jusgu’au bout de la vie, celui ou celle gu'ils aiment.

Par leur engagement, ces parents, ces familles contribuent a donner de la
vie aux années de leur enfant, frere, sceur, ami, et a faire émerger la société
accuelllante et fraternelle pour laguelle nous nous battons tous. Je veux qu'ils
sachent que je serai toujours a leurs cotés.
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Intro du Cti O n par le docteur Anne-Sophie REBILLAT,

gériatre a I'Institut Jérome Lejeune

L’espérance de vie des personnes porteuses de trisomie 21

a considérablement augmenté : une nouvelle génération de
personnes porteuses de trisomie 21 vit désormais jusqu’a
I'age avancé de 60 ou 70 ans, avec des besoins spécifiques
de prise en charge et d’accompagnement. On sait aussi que
dans le cas de la trisomie 21, le vieillissement peut étre asso-
cié au risque de développer une maladie d’Alzheimer ou une
démence de ce type.

Cet age de la vie peut donc étre synonyme de difficultés inattendues, vis-a-
vis desquelles les adultes porteurs de trisomie 21, leurs familles et leurs ai-
dants peuvent ne pas étre convenablement préparés. Les familles en ont bien
conscience et sollicitent régulierement notre savoir-faire a ce sujet. Elles ont
besoin d'une information et d'une sensibilisation précises sur le vieilissement,
afin de poser les bases de cette étape de la vie en toute quigtude : c'est une
de nos missions de participer a répondre a ce besain.

Par la publication de ce guide, adaptation francaise du guide ameéricain Aging
and Down syndrome, nous souhaitons contribuer, aux cotés des proches
aidants, a la création de conditions favorables pour une prise en charge opti-
male de la personne agée porteuse de trisomie 21.

Les objectifs de ce guide sont les suivants :

e informer, sensibiliser et soutenir les familles et les aidants de
personnes agees porteuses de trisomie 21 ;

e préparer les familles et les aidants aux pathologies fréquem-
ment rencontrées a I'age adulte ;

* fournir des informations précises aux familles et aux aidants
afin gu'ils puissent accompagner de fagon adaptée et posi-
tive la personne adulte porteuse de trisomie 21 tout au long
de savie ;

e diffuser les bonnes pratiques médicales et éducatives.

Il est destiné a étre utilisé par différents publics : familles, professionnels,
proches aidants non professionnels ou toute personne concernée par la santé
au sens large d'une personne agée porteuse de trisomie 21,

Puisse cet apport de connaissances, conseils pratiques et partage d'expé-
riences répondre a leurs questions et permettre a chacun d'étre aidé afin de
profiter de tous les aspects mervellleux de la vie plus longue de leur proche
porteur de trisomie 21.

Bien vieillir avec une trisomie 21
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REGARDER DEVANT SOI

Les personnes porteuses de

trisomie 21 vivent désormais plus

longtemps qu’'avant. Connailre

les maladies et préeoccupations

fréequemment rencontrées a l'age
- 33 adulte peut permettre de

<A s se préeparer a un avenir meilleur.
x s i
\ « /AN
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Présentation générale
du vieillissement des personnes
porteuses de trisomie 21

Les adultes porteurs de trisomie 271 présentent un « vieilissement accéléré », ce
qui signifie que des signes physiques et des pathologies généralement obser-
vées chez la personne &gée surviennent a un age plus précoce par rapport a la
population générale.

La raison n'‘en est pas pleinement connue, mais ce phénomene est largement
associé a certains genes situés sur le chromosome 21, liés au processus de
viellissement. Dans la mesure ou la trisomie 21 est caractérisée par une troi-
sieme copie totale ou partielle du 21° chromosome, ce chromosome joue un
rOle important.

En général, ce viellissement accéléré peut étre observeé sur le plan médical,
physigue et fonctionnel. De nombreux parents et aidants de personnes por-
teuses de trisomie 21 observent un « ralentissement » lorsque ces personnes
approchent 40 ou 50 ans.

Par ailleurs, « le vieilissement normal » des adultes porteurs de trisomie 21 n'est
pas encore completement connu ; par conseguent, il est plus difficile de prévoir
le processus du vieilissement et de s'y préparer. Cela implique une attention et
un suivi approfondis de la part de la communauté médicale. Rester attentif aux
changements précoces permet d'y répondre d’'une maniere anticipée.

Le prochain chapitre présentera les problemes médicaux et physiques fré-
guemment observés lors du vieilissement et permettra de souligner les points
de vigilance a surveiller tout au long de la vie.



‘¥ VIEILLISSEMENT ACCELERE

FE 4’ Les adultes porteurs de trisomie 21
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presentent un « vieillissement accélére »,
ce qui signifie que des 40 ou 50 ans,

ils peuvent présenter certaines patholo-
gies genéralement observées ches ladulte
age dans la population generale.




Pathologies
fréquemment rencontrées

Ce chapitre porte sur les problemes de santé fréquemment
rencontrés chez les personnes porteuses de trisomie 21 tout
au long de I’age adulte etlors du vieillissement. Ces pro-
blemes doivent faire I'objet d'une surveillance au fil du temps
par les professionnels de santé.

Carences sensorielles

Vision : les adultes porteurs de trisomie 21 présentent un risque de cata-
® 8 racte et de kératocone précoces. La cataracte entraine une
opacité du cristallin, provogquant une diminution de l'acuité
visuelle et une vision trouble. Le kératocdne entraine une deé-
formation conigue de la comée, susceptible de provoguer
une distorsion de la vision. Ces deux pathologies peuvent
étre dépistées par un ophtalmologue et doivent faire I'objet
d'une évaluation réguliere.

Audition : les adultes porteurs de trisomie 271 présentent un risque de surdite
de transmission et/ou de perception. Leurs conduits auditifs sont générale-
ment étroits, ce qui conduit a une accumulation plus importante de cérumen
susceptible d'affecter l'audition. Les examens réguliers de l'oreille peuvent
permettre de déceler les bouchons de cérumen et la perte d'audition peut
étre évaluée de facon formelle via un dépistage périodique réalisé par un ORL.

Les déficiences sensorielles non diagnostiquées (visuelles ou auditives) sont
souvent confondues avec une obstination, une confusion ou une désorienta-
tion chez I'adulte porteur de trisomie 271. Ces situations sont assez frequentes.
Lorsgu’elles sont correctement identifieées et traitées grace au port de lunettes,
d'un appareillage auditif, au nettoyage des oreilles et a des adaptations envi-
ronnementales, une amélioration peut étre observée.

v Dépister les troubles visuels et auditifs ; prévoir des examens réguliers afin
d’évaluer I’état des yeux et des oreilles.

v Vérifier la présence éventuelle de bouchons de cérumen et demander un test
auditif afin de détecter une perte de I'audition.

www.ndss.org www.institutlejeune.org
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Hypothyroidie

La glande thyroide joue un rble dans divers processus me-

- taboliques qui contrlent la rapidité avec laguelle I'orga-

nisme utilise I'énergie, fabrique des protéines et régule les

hormones. Le dysfonctionnement de la thyroide est fréquent

chez l'adulte porteur de trisomie 21 et peut provoguer des

symptomes de fatigue, d'apathie, de variations du poids et

d'irritabilité. I peut étre facilement détecté via un test de dé-

pistage sanguin pouvant étre prescrit par le médecin traitant. Le traitement im-

pliquera généralement la prise de médicaments contre les troubles thyroidiens
permettant la régulation des taux hormonaux.

v’ Dépister les anomalies de la thyroide de fagon périodique via des analyses
de sang.

v Evoquer le dépistage avec le médecin traitant et envisager la vérification d’un
dysfonctionnement éventuel de la thyroide en cas de survenue de nouveaux
symptomes de somnolence, de confusion ou de troubles de I’humeur.

Syndrome d’apnée obstructive du sommeil

Les personnes porteuses de trisomie 21 présentent un

“\ risque accru d'apnée du sommeil. Ce syndrome entraine un

A sommeil de mauvaise qualité et non réparateur. Les signes

d’'apnée du sommeil sont les suivants : ronflements, somno-

lence diume, fatigue matinale (difficulté a se lever), siestes ex-

cessives et sommeil fragmenté. Une apnée du sommeil non

diagnostiquée / non traitée entraine des symptomes d'irrita-

bilité, des troubles de la concentration, des changements de comportement

et des troubles de I'attention. Elle peut également provogquer une pression au

niveau du coeur et des poumons, a l'origine d’'une hypertension artérielle. Le

syndrome des Apnées obstructives du sommeil (SAOS) peut étre détecté via

un examen du sommeil réalisé au sein d’'un centre du sommeil. Des tests du
sommeil peuvent parfois étre réalisés a domicile.

v Lapnée du sommeil est fréquente et peut souvent passer inapercue chez les
personnes porteuses de trisomie 21.

v Surveiller le rythme du sommeil, notamment en cas de trouble de '’humeur,
du comportement ou de la concentration.

v Discuter de la nécessité d’un examen du sommeil avec le médecin traitant.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Pathologies fréquemment rencontrées
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Arthrose

Les personnes porteuses de trisomie 21 présentent géneé-
ralement une hyperlaxité des articulations. Au fil des années,
une usure peut étre observée au niveau de leurs grosses
articulations (hanche, genou, etc.). Ceci entraine une aug-
mentation du risque d'arthrose. Les adultes en surpoids ou
ayant été en surpoids présentent un risque accru. Larthrose
est une affection douloureuse qui peut entrainer une diminu-
tion de la mobilité et de I'envie de prendre part a des activités. Chez certaines
personnes, la douleur peut se traduire par des changements négatifs de com-
portement. Toute douleur non traitée augmente le risque de mobilité réduite et
d'un déconditionnement physique en raison d'une réticence a prendre part a
des activités ou a pratiquer de I'exercice.

v’ Préter attention aux changements au niveau de la marche ou des activités,
afin de déceler d’éventuels signes de raideur ou de géne.

v Garder a I'esprit que de nombreux adultes porteurs de trisomie 21 peuvent
sous-évaluer la douleur ou sembler présenter une tolérance élevée a la douleur.
En cas de suspicion de douleur, évoquer la possibilité d’une arthrose sous-
jacente avec le médecin traitant.

www.institutlejeune.org
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Préoccupations relatives a l'instabilité atloido-axoidienne et au

rachis cervical

Le rachis cervical désigne la région de la colonne vertébrale
située au niveau du cou. Chez 'adulte porteur de trisomie
271, on observe une augmentation du risque d'instabilité entre
'« atlas » et '« axis », les premiere et deuxieme vertebres
cervicales situées directement sous la base du crane. Il s'agit
alors d'une instabilité atloido-axoidienne. Si une instabilité est

présente et en cas d'arthrose au niveau de la colonne vertébrale, on observe
une augmentation du risque de Iésion de la moelle épiniere dans cette région.

Un rétrécisseme

nt progressif du canal rachidien peut également survenir en

raison d'un développement de changements arthrosiques séveres dans les
os de la colonne vertébrale. On parle alors de canal rachidien étroit.

Lorsque des changements chronigques affectant la moelle épiniere surviennent
dans la colonne cervicale, des symptomes tels gu'une faiblesse dans les bras
ou les mains, des troubles de la marche ou une incontinence peuvent étre

observés.

ELEMENTS A RETENIR

v' Garder a I'esprit que les os du cou sont plus vulnérables chez I’adulte por-

teur de trisomie

21 qui vieillit.

v Une imagerie approfondie ou une orientation vers un spécialiste peuvent étre
nécessaires en cas de survenue de nouveaux symptémes.

v Une radiographie de dépistage du rachis est généralement recommandée au
moins une fois a I’age adulte.

Ostéoporose

L ostéoporose entraine une diminution de la masse osseuse
provoguant un risque de fracture. Les personnes porteuses
de trisomie 21 présentent un risque d’ostéoporose plus éle-
ve, notamment en cas de mobilité réduite, de faible masse
corporelle, d'antécédents familiaux d'ostéoporose, de méno-
pause precoce ou d'une exposition a certains medicaments
antiépileptiques sur le long terme. Le dépistage de I'ostéo-

porose est réalisé via une ostéodensitométrie ; un traitement médicamenteusx,
de 'exercice et des modifications du style de vie peuvent étre recommandés.

ELEMENTS A RETENIR

v Evoquer le dépistage par une ostéodensitométrie avec le médecin traitant,
notamment en cas de facteurs de risque supplémentaires.

Bien vieillir

avec une trisomie 21 - Pathologies fréquemment rencontrées
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Maladie cceliaque

En cas de maladie coeliaque, I'organisme ne peut digérer le
gluten et les produits a base de blg, ce qui entraine des lé-

A g sions de la paroi intestinale et empéche 'absorption de cer-
tains nutriments.

Cette maladie peut provoguer des troubles gastro-intesti-

naux, des carences alimentaires et parfois une iritabilité gé-
nérale ou des changements de comportement. Le risque de cette maladie est
plus élevé chez les personnes porteuses de trisomie 21,

Le dépistage de cette maladie peut étre réalisé via une analyse de sang.
Cependant, un examen endoscopigue et des biopsies de l'intestin gréle sont
parfois requis pour confirmer le diagnostic. Une consultation aupres d'un gas-
tro-entérologue est souvent nécessaire afin de poser un diagnostic formel.
En général, le traitement de la maladie cceliague implique principalement un
régime alimentaire sans gluten.

ELEMENTS A RETENIR

v Envisager la possibilité d’une maladie cceliaque en cas de perte de poids,
d’un mauvais état nutritionnel ou de changements persistants du transit intes-
tinal.

v Evoquer le risque de maladie cceliaque avec le médecin traitant et envisager
un test de dépistage sanguin si celui-ci n’a jamais été réalisé.

Maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer est plus fréquente chez I'adulte por-
teur de trisomie 21 qu’au sein de la population générale. Il est
important d'étre conscient de la relation entre trisomie 21 et
maladie d’Alzheimer afin gu’'une surveillance adaptée puisse
étre réalisée pour déceler des signes ou des symptomes
eventuels de la maladie. Ce sujet sera évoqué en détail dans
un chapitre spécifique.

www.institutlejeune.org
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REMARQUES CONCERNANT LA PRESCRIPTION
MEDICAMENTEUSE

L'objectif de ce chapitre est de présenter les principes généraux a retenir en
ce qui conceme la prise de médicaments. Il ne s'agit pas de recommander un
traitement spécifique. Toute question spécifique concernant vos médicaments
doit &tre évoquée avec votre médecin.,

Au cours du viellissement, les personnes consultent souvent plusieurs mede-
cins et spécialistes. Méme si la prescription de médicaments par plusieurs mé-
decins pour un seul individu est fréquente, ces demiers peuvent ne pas du tout
communiguer entre eux. Une bonne gestion de la liste des médicaments est
essentielle afin de s'assurer que les médicaments sur ordonnance et les medi-
caments en vente libre, ainsi gue leurs doses et freguences, sont adaptés et a

jour,

En général, il est conseillé d'instaurer de nouveaux médicaments a une dose
faible et d'augmenter lentement cette demiere si nécessaire. Il est important de
comprendre la raison pour lagquelle un médicament est prescrit et d'étre infor-
meé(e) de ses effets secondaires. Il est également conseillé d'éviter de changer
plusieurs médicaments a la fois, ou de commencer / d'ajuster la prescription de
deux médicaments en méme temps. Le changement ou I'ajout d'un seul élé-
ment a la fois permet d'obtenir une vision plus claire de l'impact du médicament
a lui seul. Tous les meédicaments, y compris les médicaments en vente libre ou
a base de plantes, doivent étre évalués de facon périodigue, notamment avec le
meédecin traitant lors des transitions (sortie de I'hdpital, changement de condition
de vie, etc.).

v Une évaluation périodique des traitements est essentielle.

v Lors de I’évaluation de la liste de médicaments, se poser les questions sui-
vantes : chaque médicament est-il nécessaire ? Le bénéfice de chaque médi-
cament I’emporte-t-il sur le risque d’effets secondaires ? Une simplification
est-elle possible ?

v' Toujours s’interroger sur les médicaments en cas de survenue d’un chan-
gement d’humeur ou de comportement ou de nouveaux symptomes physiques.
Une nouvelle prescription a-t-elle été initiée ? Une dose a-t-elle été augmentée ?
Un médicament a-t-il été subitement interrompu ?

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Pathologies fréquemment rencontrées



GESTION DES ANTECEDENTS
MEDICAUX

Avec l'age, les adultes porteurs de triso-
mie 21 peuvent étre amenés a consulter
plusieurs médecins et spécialistes, chacun
d’eux pouvant émettre des recomman-
dations ou des ajustements en matiere de
traitement. Souvent, les differents pres-
cripteurs ne sont pas en contact direct les
uns avec les autres. Une surveillance at-
tentive de la liste des médicaments est par
conséquent essentielle.







www.ndss.org

Bien-€lre
émotionnel et psychique

Lorsque les adultes porteurs de trisomie 21 vieillissent, on
observe une augmentation du risque de certains troubles
mentaux courants comme la dépression, 'anxiété, les
troubles obsessionnels compulsifs et les troubles comporte-
mentaux. Tout changement brutal de I’humeur ou du com-
portement doit faire ’objet d’'un questionnement approfondi.
Une évaluation médicale minutieuse est recommandée afin
de déceler tout nouvel état pathologique ou affection phy-
sique pouvant étre modifié(e)s et susceptibles de contribuer
au changement de comportement ou d’humeur.

Les maladies psychiatriques peuvent présenter differentes caractéristiques
chez I'adulte porteur de trisomie 21. Par conséguent, il est recommandé d'étre
évalué par un spéecialiste de la santé mentale doté d’'une formation ou de
compétences specifiques dans la prise en charge de I'adulte présentant une
déficience intellectuelle. En plus des facteurs médicaux et psychologiques
contribuant aux changements d'humeur, il est important de tenir compte de
tout changement significatif relatif a I'environnement social ou a la structure
d'accuell et de préter attention aux bouleversements émotionnels récents que
la personne peut avoir connus, notamment la perte d'un parent ou d'un co-
locataire, le départ d'un membre du personnel cher a ses yeux, un conflit
sur le lieu de travail, etc. Les effets de ces changements ne doivent pas étre
sous-estimés car leur gestion peut étre tres difficile pour la personne.

v’ Les personnes porteuses de trisomie 21 peuvent présenter une maladie psy-
chiatrique (dépression, anxiété, etc.) comme tout un chacun.

v Etre vigilant a tout changement significatif de ’'humeur ou du comportement,
et consulter le médecin traitant ou un spécialiste de la santé mentale si les
symptomes persistent ou s’ils génent la vie quotidienne

v Ne négliger aucun autre probléme médical ou physique nouveau qui pourrait
contribuer a ces changements.

v’ Préter attention a tout autre changement de situation susceptible de déclen-
cher ou d’aggraver un sentiment de tristesse, d’anxiéte, etc.

www.institutlejeune.org
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UN DIAGNOSTIC COMPLEXE

Meéme si le risque de présenter
une maladie d’Alzheimer est plus élevé
chesz les adultes porteurs de trisomie 21
qui vieillissent, cette maladie ne survient
pas de maniere inéluctable. De nombreux
autres problemes doivent étre évoqués en
cas de troubles de la mémoire.
Une approche globale est par conséquent
indispensable.
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Introduction
sur la maladie d’Alzheimer

La maladie d’Alzheimer et la trisomie 21 ont une cause géné-
tique commune, entrainant une augmentation du risque de
démence a un age précoce. Ce risque préoccupe particulie-
rement les aidants et les familles. C’est la raison pour laquelle
un chapitre spécifique est consacré a ce sujet. Une infor-
mation et une sensibilisation précises concernant le risque
li¢ a la maladie d’Alzheimer sont essentielles afin d’étre en
mesure de se préparer a l'avenir et de préserver le plus long-
temps possible I'autonomie et les capacités des personnes.

LIEN ENTRE LA MALADIE D’ALZHEIMER ET LA TRISOMIE 21

La trisomie 21 survient lorsgu'il existe une troisieme copie totale ou partielle
du 21¢ chromosome (en général, chague étre humain possede deux paires
de chague chromosome). Le chromosome 21 joue un role important dans la
relation entre la trisomie 21 et la maladie d’Alzheimer car il comporte un gene
qui produit 'une des protéines essentielles impliquées dans les changements
au niveau du cerveau en cas de maladie d’Alzheimer. De plus, les scientifigues
ont identifieé plusieurs genes sur le chromosome 21 impliqués dans le pro-
cessus de vieillissement et contribuant a I'augmentation du risque de maladie
d’Alzheimer. En raison de cette propriété singuliere du chromosome 21, la
maladie d'Alzheimer touche davantage de personnes porteuses de trisomie 271
gue celles présentant d'autres formes de handicap intellectuel.

DEFINITION ET PRESENTATION GENERALE

La maladie d’Alzheimer est un type de démence qui détruit progressivement les
cellules du cerveau, affectant ainsi la mémoire de la personne ainsi que sa ca-
pacité a apprendre, a émettre des jugements, a communiquer et a réaliser des
activités guotidiennes élémentaires. La maladie d'Alzheimer est caractérisée par
un déclin progressif qui évolue généralement selon trois stades : stade précoce,
stade intermédiaire et stade avanceé. Ces trois stades se distinguent par leurs
caractéristiques générales, qui ont tendance a évoluer progressivement tout au
long de la maladie.

Si toutes les personnes porteuses de trisomie 21 présentent un risque, elles
ne développent pas toutes une maladie d’Alzheimer durant leur vie. Mal-
gré une augmentation du risque lors de chague décennie, il N'‘atteint jamais
100 %. C'est la raison pour laguelle il convient de faire preuve de prudence
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et d'attention lorsque 'on pose un tel diagnostic et d’avoir étudié toutes les
autres causes possibles lorsque des changements surviennent avec 'age.
D'apres certaines estimations, la maladie d’Alzheimer touche environ 30 %
des personnes porteuses de trisomie 21 agees de 50 ans. Au-dela de 60
ans, ce chiffre dépasse 50 %.

ELEMENTS A RETENIR

v Il existe une augmentation du risque de maladie d’Alzheimer (démence) chez
I’adulte porteur de trisomie 21. Ce risque augmente avec I’age.

v’ Cependant, toutes les personnes porteuses de trisomie 21 ne développeront
pas la maladie d’Alzheimer.

EVOLUTION DE LA MALADIE D’ALZHEIMER
STADE PRECOCE

Perte de mémoire a court terme (difficulté a se souvenir d'événements
récents, a apprendre / se rappeler des noms, a se souvenir du jour ou de
la date ; poser plusieurs fois les mémes questions ou raconter plusieurs
fois la méme histoire)

Difficulté a apprendre et a récupérer de nouvelles informations

Changements dans le langage expressif (difficultés a trouver ses mots,
vocabulaire plus pauvre, phrases plus courtes, discours moins spontané)

Changements dans le langage réceptif (difficulté a comprendre le langage
et les instructions verbales)

Détérioration de la capacité a prévoir et a ordonner des taches familieres
Changements de comportement

Changements de personnalité

Désorientation spatiale (difficulté a se déplacer dans des zones connues)
Altération de la motricité fine

Diminution de la productivité au travalil

Difficulté a réaliser des taches complexes qui nécessitent plusieurs étapes
(taches ménageres et autres activités quotidiennes)

Humeur dépressive

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Maladie d’Alzheimer et trisomie 21



La maladie d’Alzheimer est une maladie progressive, qui
évolue peu a peu et de facon continue du stade précoce aux
stades intermédiaire et avance. A mesure que la maladie

progresse, les aptitudes et les capacités diminuent et la
nécessité d’un soutien et d’un suivi augmente.
1l est essentiel d anticiper chaque étape et de s’y préparer.

MALADIE D’ALZHEIMER DE STADE INTERMEDIAIRE

» Diminution de la capacité a réaliser des taches quotidiennes et a effectuer
Ses soins personnels

» Détérioration de la mémoire a court terme avec, en général, préservation
de la mémoaire a long terme

* Augmentation de la désorientation dans le temps et 'espace

» Détérioration de la capacité a s'exprimer et a comprendre le langage (le
vocabulaire s'appauvrit, la personne utilise des phrases courtes ou des
mots simples)

» Difficulté a reconnaitre des personnes ou objets familiers

e Manqgue de jugement et détérioration de la vigilance pouvant mettre la per-
sonne en danger

e \Varigtions de I'numeur et du comportement (anxiété, paranoia, hallucina-
tions, instabilité psychomotrice, agitation, errance)

e Changements physiques liés a la progression de la maladie, notamment :
— Crises épileptiques d'apparition récente
— Incontinence urinaire et incontinence fécale possible
— Trouble de la déglutition

— Troubles de la motricité (difficultés a la marche et a la perception
des reliefs).

MALADIE D’ALZHEIMER DE STADE AVANCE

» Troubles importants de la mémoire (perte de la mémoaire a court terme et a
long terme, perte de la reconnaissance des membres de la famille et des
visages familiers)

e Dépendance aux autres pour 'ensemble des besoins primaires (faire sa
toilette, s’habiller, utiliser les WC et manger)

e Diminution de la mobilité, le patient devient confiné au fauteuil ou au it
» Perte profonde du langage (mots ou sons minimes)

e Perte des réflexes de mastication et de déglutition, pouvant entrainer des
fausses-routes et des pneumonies d'inhalation

* Incontinence totale (urinaire et fécale)
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RECONNAITRE LA MALADIE D’ALZHEIMER

La maladie d’Alzheimer est suspectée lors d’'un changement ou d’'une série de
changements observés chez une personne par rapport a son degré de ca-
pacité fonctionnelle précédent. Cela impligue, afin gu’'un changement puisse
étre repére de facon efficace, que le degré de capacité fonctionnelle optimale
que la personne présentait auparavant soit connu. Il s’agit de « I'état de réfe-
rence » de la personne.

Etablir une description et une connaissance satisfaisantes de I'état de réfé-
rence d'une personne permettra d'utiliser cette base de comparaison en cas
de changements observés lors de son vieilissement. Il est extrérmement im-
portant de recueillir et de noter ces informations de référence tout au long de
I'age adulte (capacité a s'occuper de soi, niveau d’autonomie dans les actes
de la vie guotidienne, réalisations personnelles, capacités scolaires et profes-
sionnelles, talents, aptitudes et loisirs). Un état de référence peut également
étre établi de facon formelle lors d’une consultation au cabinet d'un spécialiste
de la mémoire. Lors de cette consultation, les éléments ci-dessus peuvent
étre évalués et des tests de mémoire peuvent étre réalisés.

Le dépistage formel des troubles de la mémoire doit constituer une priorité
tout au long de I'age adulte jusgu’a un age plus avance.

Le diagnostic de la maladie d’Alzheimer ne peut étre poseé gue par un méde-
cin,

Celui-ci doit poser un diagnostic clinique en fonction de son jugement. Une
analyse de sang, une radiographie ou un examen d'imagerie sont nécessaires
mais ne suffisent pas au diagnostic de la maladie d'Alzheimer.




Le diagnostic dépend principalement de I'observation précise d'une perte pro-
gressive de la mémoaire et du niveau d'autonomie quotidienne. |l est essentiel
que les antécédents puissent étre fournis par une personne (membre de la fa-
mille, aidant de longue date, etc.) qui conndit bien l'individu. Il est important de
consulter un spécialiste qui prendra en compte I'ensemble des facteurs afin
de poser un diagnostic de
facon réfléchie. Le diagnos-
gc Il /. pluparl des adulles porteurs
ans la précipitation. Assu-
STRVSISRCIII RV cusal cle (risomie 21 ne se plaignent pas de
ML SRSl /)roblemes liés a la mémoire.
que toutes les autres possi- 0 . . ., . ..
N e Y el Grace a un aidant avisé qui connait bien
SO la personne, des changements précoces
ESCERRIERS SRSl /) ourront a l'inverse étre identifiés et
de nombreuses patholo- <, . .
IR ucal rapportes a l'equipe médicale.
et a la trisomie 21 présen-
tées au début de cette
brochure peuvent étre confondues avec une démence si elles ne sont pas
identifiees de facon appropriée (perte de I'audition, dysfonctionnement de la
thyroide, perte de la vision, douleur, apnée du sommell, etc.). En cas de chan-
gements observes par rapport a I'état de référence en ce qui conceme la
meémoire ou le degré de capacité fonctionnelle, il est important de consulter
le médecin traitant afin d'évaluer la présence de pathologies qui peuvent étre
traitées ou corrigées.

REALISER UNE EVALUATION DE LA MEMOIRE

Cherchez un spécialiste de la mémoire (gériatre, neurologue, psychiatre ou
neuropsychologue). Dans l'idéal, le spécialiste doit avoir de 'expérience dans
I'évaluation des personnes présentant une déficience intellectuelle. Les éva-
luations doivent étre exhaustives et adaptées au niveau de déficience intel-
lectuelle de chaqgue patient. Toute évaluation minutieuse doit tenir compte de
'ensemble des facteurs potentiels en cause (médicaux, psychiatrigues, envi-
ronnementaux, sociaux) qui pourraient également expliquer les changements
rapportés ou y contribuer (se reporter a la section « Pathologies frequentes »
en page 0).

APRES LE DIAGNOSTIC

Tout d'abord, assurez-vous qu'il s'agit d’'un diagnostic précis. A-t-il été posé
d'une facon réfléchie et minutieuse, en ayant exclu les autres causes pos-
sibles susceptibles d’expliquer les changements observés et rapportés 7

Elaborez ensuite de maniére proactive un réseau de soutien autour de la per-
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sonne. La maladie d’Alzheimer est progressive, ce qui signifie que les be-
soins augmenteront au fil du temps. Le réseau de soutien englobe le médecin
traitant, le spécialiste de la mémoire et les autres médecins specialistes, les
aidants, I'équipe éducative, les travailleurs sociaux, les membres de la famille,
les amis, etc.

L'objectif de ce chapitre est d'introduire ce sujet. Afin d’en savoir plus et d'ob-
tenir un soutien, diverses ressources sont proposees a la fin de ce guide.
Restez en contact étroit avec le personnel médical. Prévoyez des consulta-
tions de suivi et de nouvelles évaluations periodiques aupres des spécialistes
de la mémoire afin de surveiller les changements et d'étudier les stratégies
thérapeutiques.

La prise en charge de la démence réside principalement dans I'offre de sou-
tiens approprieés a mesure que la maladie évolue. Il est tres important de
connaitre les principes et stratégies genéraux en matiere de prestation de
Soin pour la prise en charge efficace d'une personne présentant la maladie
d’Alzheimer. Dans les prochaines pages, nous présenterons brievement ces
priNcipes géenéraux.

v Le dépistage régulier des troubles de la mémoire est important. Déceler
d’éventuels symptomes de confusion ou de perte de mémoire, ainsi que les
changements liés aux aptitudes et aux capacités fonctionnelles quotidiennes
pour lesquels une détérioration est observée par rapport aux capacités « de
base » définies dans I’état de référence.

v En cas de suspicion de démence, il est important de réaliser une évaluation
compléte prenant en compte d’autres pathologies fréquentes susceptibles de
contribuer aux symptomes présentés par la personne. Les facteurs psychia-
triques et émotionnels doivent également étre considérés.

v En cas de diagnostic de maladie d’Alzheimer, connaitre les caractéristiques
générales de la maladie tout au long de la vie afin d’anticiper les questions et
préparer I’avenir.

v Créer des réseaux de soutien formels (médecins, travailleurs sociaux, per-

sonnel éducatif, gestionnaires de cas, personnel soignant) et informels (famille
élargie, amis) pour aider a faire face a I’évolution de la maladie.
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LA COMMUNICATION :
UN ELEMENT ESSENTIEL

‘Toujours chercher le moyen d offrir sou-
tien et réconfort.

= Déceler les émotions derriere les mols el

S les comportements.
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Guide de I'aidant pour la trisomie 21
et la maladie d’Alzheimer

La prise en charge de la maladie d’Alzheimer réside princi-
palement dans loffre d’un soutien approprié¢ a mesure que la
maladie évolue.

Pour une prise en charge efficace, il est tres important de
connaitre les principes et stratégies généraux a mettre en
place en fonction de I’évolution des besoins de la personne
présentant la maladie d’Alzheimer. Ce chapitre vise a présen-
ter brievement ces principes généraux.

ACCOMPAGNEMENT ET PRISE EN CHARGE

LA VERITE SUR LA MALADIE D’ALZHEIMER

La maladie d'Alzheimer ne constitue pas une étape nomale du viellissement. |l s'agit
d'une pathologie évolutive qui conduit au déces du patient. Maheureusement, |l
n'existe aucun tratement connu a I'heure actuelle. Les aidants peuvent cependant
optimiser autonomie et la qualité de vie de la personne présentant cette maladie, ce
qui requiiert Nnéanmaoins un soutien considérable. Il est nécessaire de s'entourer d'une
€quipe en obtenant, acceptant et utlisant toutes les ressources disponibles.

La perte de la mémoire a court terme et lincapacité a apprendre et se souvenir
de nouvelles informations constituent 'une des caractéristiques essentielles de
la maladie d'Alzheimer. Par conséquent, les attentes doivent étre réagjustées afin
d'accepter que l'objectif ne soit plus d'enseigner de nouvelles compétences ni
d'augmenter le degré d'autonomie.

ECUEILS FREQUENTS EN MATIERE DE COMPORTEMENT

Les méthodes traditionnelles impliquant des incitations ou des recompenses de-
viennent contre-productives, car la personne doit alors de souvenir de l'incitation a
courtterme (ex : « situ te tiens tranquille pendant le trajet, je toffrirai une glace. »). Or,
la capacité a apprendre et se souvenir de nouvelles regles n'est plus possible pour
une personne présentant la maladie d'Alzheimer : cela peut entrainer un sentiment
de frustration pour toutes les personnes impliguées. De la méme maniere, essayer
de négocier avec une personne atteinte de démence en faisant preuve de logigue
ou de raison donnera souvent lieu a une expérience infructueuse et frustrante,
car une détérioration de ce type de capacités est progressivement observee. Les
changements de comportement échappent frequemment au contrdle de la per-
sonne atteinte de démence.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Guide pour les aidants
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| faut comprendre que son intention N'est pas de contrarier son interlocuteur, méme
si parfois il peut s'avérer difficile de ne pas réagir personnellement.

PRIVILEGIER UNE APPROCHE POSITIVE

La communication non verbale est essentielle. A mesure que la démence
évolue, les personnes font davantage appel a des signaux émotionnels pour
interpréter la communication : ton de la voix, expressions du visage et langage
corporel. Il est nécessaire de préter attention a la communication non verbale
et de créer une atmosphere qui engendre un sentiment de sécurité et de re-
confort. Souriez et évitez les tons de voix négatifs, car la personne peut alors
se sentir menacée ou effrayée et réagir de fagon négative. Evitez d'utiliser des
termes négatifs comme « non », « stop » ou « ne pas ». Utilisez un langage
positif ou neutre pour réorienter la conversation. Prétez attention a I'émotion
et établissez un lien a ce niveau. Qu'essaye-t-il/elle de dire : « Je suis an-
Xieux/-se 7 Perturbé(e) ? Depriméle) 7 Effrayele) ? Frustrée(e) ? En colere 7 »

PREMIERES ETAPES POUR AMELIORER LA COMMUNICATION

Cherchez les occasions d'offrir bien-étre et réconfort. Tenez compte de la
« réalité » de la personne : partez de sa situation. Ne le/la corrigez pas. Tentez
toujours de déceler les émotions derriere les mots. Essayez d'éviter les com-
portements suivants :

* Tenter de convaincre, de négocier ou de faire appel a la logique ou a la
raison.

* Attendre de la personne gu'elle suive de nouvelles regles ou directives.
e Deébattre.

e Corriger.

CONSEILS GENERAUX EN MATIERE DE COMMUNICATION VERBALE
* Utilisez des mots/phrases court(e)s et simples.

* Donnez des instructions simples (comportant une seule étape) et poser
une seule question a la fois.

e Attendez une réponse en faisant preuve de patience.

 Evitez les questions ouvertes. Offrez des choix ou des suggestions : Par
exemple, au lieu de dire « Que souhaites-tu prenare pour ton petit-de-
Jeuner 7 » Dire © « Veux-tu des flocons aavoine ou un toast 7 »

e Préparez-vous a répéter les informations ou les questions.

* Transformez les affirmations négatives en affirmations positives. Par
exemple, au lieu de dire « Ne vas pas aans la cuisine. » Dire © « Viens
avec moi, jal besoin ae ton aide pour quelque chose. »

» Emettez des affrmations plutét que de poser des questions. Par exemple,
plutbt que de dire : « Veux-tu y aller 7 » Dire ;. « Allons-y ! »

www.institutlejeune.org
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La réorientation constitue un outil de communication important et puissant en
cas de frustration, de colere et d'anxiété. Grace a cette technigue, le ton ou
le sujet de la conversation sont réorientés vers quelque chose de positif ou
d'agréablement distrayant. Essayez de ne pas créer une histoire totalement
fausse. Concentrez-vous sur une information qui permettra d'obtenir la satis-
faction de la personne. Eliminez les détails qui n'aideront pas la personne ou
qui peuvent susciter de I'anxiété, de la peur ou une attitude défensive,

Le comportement constitue une forme de communication, méme s'il n'est
pas toujours évident de définir les messages veéhiculés a travers ces compor-
tements. Les problemes de comportement peuvent entrainer un risque pour
la sécurité de la personne ou de son entourage. Il peut s'agir d'une agres-
sivité physique ou verbale, d'une automutilation, d’'un comportement sexuel
inapproprié, d'une errance ou du fait de se perdre. Certains comportements
indésirables entrainent une frustration et une anxiété pour la personne et son
entourage, mais ne constituent généralement pas un risque en matiere de sé-
curité. Citons par exemple la déambulation, le fait de se cacher, I'accumulation
compulsive, la recherche confuse ou le fait de s'agripper a quelque chose.

Les comportements s'expriment parfois sous forme de réaction a guelque
chose de spécifigue. On parle couramment de « déclencheur de comporte-
ment ». Les facteurs déclencheurs courants suivants doivent étre identifiés

» Problemes de communication (mauvaise compréhension de ce qui est dit)
e Frustration en raison de taches trop difficiles ou accablantes

e Facteurs de stress environnementaux (sons forts, notamment voix forte,
éclairage insuffisant, colocataire perturbateur)

« Evénements personnels (maladie d’'un membre de la famille, décés d'un
proche, remplacement d’'un membre du personnel)

* Etat de santé (douleur physique, géne, maladie)

e Stress de l'aidant ou lié a I'environnement

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Guide pour les aidants
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Les aidants peuvent essayer d'agir sur les facteurs déclenchants en interve-
nant avant ou au début de I'état d'agitation de la maniere suivante :

e Rassurer et, le cas échéant, établir un contact doux

e Avoir recours a des techniques de reorientation ou de distraction en
évoguant une chose agréable

e Garder a I'esprit que différentes approches peuvent fonctionner a diffé-

rents moments

e [aire preuve de patience et de souplesse

v Une communication efficace et réussie peut étre facilitée par une bonne
connaissance des symptomes de la maladie d’Alzheimer.

v A mesure que la démence évolue, le contenu d’une discussion est moins
important que I’émotion et le ton.

v' Avoir recours a une technique de réorientation positive afin d’éviter toute
confrontation ou frustration.

ETAPES ESSENTIELLES POUR UNE COMMUNICATION REUSSIE

POINT DE DEPART
S’avancer face
a la personne
Sourire
Se présenter

Utiliser le nom de la
personne

Si possible, se po-
sitionner a hauteur
des yeux

EXPRESSION
DU VISAGE

Etablir et main-
tenir un contact
oculaire

Faire preuve
d’amabilité et de
calme

Toujours faire
preuve d’humour :
les sourires et les
rires constituent
des éléments es-
sentiels

Faire preuve de
patience et de
compréhension

TON DE VOIX
Parler lentement et
clairement

Adopter un ton de
voix doux et calme

Créer un climat dé-
contracté

LANGAGE
CORPOREL

Eviter tout mou-
vement soudain

Adopter une at-
titude ouverte et
décontractée

Rester calme et
confiant afin de
faire preuve de ré-
confort

Utiliser des gestes :
pointer du doigt

Fournir des in-
dices visuels
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Préparer « ses vieux jours »

Comme pour I'essentiel des recommandations formulées dans
ce guide, il s’agit d'un domaine dans lequel il est important
d’anticiper. Préparer I'avenir est extrémement important ; en
effet, de nombreuses questions évoquées ci-dessous ne peuvent
étre résolues dans un contexte de crise. Etablir un projet de vie
durable et pérenne implique de toujours anticiper les étapes a
venir et de savoir s’adapter.

MAINTENIR LE LIEN SOCIAL

En général, les personnes porteuses de trisomie 21 font preuve d'une grande
sociabilité. Cependant, lorsguelles vieilissent, elles présentent une forme de
« ralentissement » qui peut nécessiter des ajustements et une plus grande
souplesse en ce qui concemne les activités de la vie guotidienne et 'emploi du
temps. Maintenir des occasions d'enrichissement, de plaisir et de stimulation
est essentiel pour les personnes porteuses de trisomie 21, tout comme pour
les personnes agées au sein de la population générale. En particulier, I'ennui
peut entrainer une humeur dépressive et des comportements négatifs.

Linteraction sociale peut permettre de préserver le bien-étre physique et men-
tal. I convient donc de proposer des activités de loisir en fonction des intéréts
de chacun, d'optimiser la stimulation et d'offrir des occasions de plaisir. Chez
les adultes porteurs de trisomie 21 et atteints de la maladie d’Alzheimer, il est
important d'offrir des possibilités de loisir qui n'entrainent aucune frustration.
Les images et les musiques familieres propres au passé peuvent étre rassu-
rantes et agréables.

CADRE DE VIE ET HABITAT

Tout au long du processus de vielllissement, il est important d’évaluer pério-
diguement le cadre de vie afin d'identifier et de procéder aux ajustements
qui permettront de préserver la santé, I'autonomie, la vie privée et la dignité,
tout en garantissant la sécurité. Les besoins médicaux, physiques, sociaux,
émotionnels ou en lien avec la sécurité doivent étre pris en compte dans leur
globalité. Ces besoins sont-ils correctement satisfaits dans le cadre de vie
actuel ?

Prenez en compte les préférences de la personne porteuse de trisomie 21, en
prétant attention a la sécurité et a la qualité de vie. Cherchez un cadre de vie
permettant a la personne de « vielllir chez elle », ce cadre de vie devant étre
adapté pour pouvoir supporter les changements physiques et fonctionnels
qui peuvent survenir avec 'age. Pour les adultes présentant la maladie d'Al-
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zheimer, prévoyez un environnement permettant de répondre a leurs besoins
croissants tout au long de la maladie. Un environnement calme, stable et fami-
lier peut générer un sentiment de sécurité pour les personnes qui préesentent
des troubles de la mémoire.

LORSQUE LA PERSONNE RESIDE AU DOMICILE FAMILIAL

Lorsque les personnes agées porteuses de trisomie 21 habitent chez elles, il
est fréquent que leurs parents - pourtant agés de plus de 70, 80 ou 90 ans -
soient encore l'aidant principal. Ce role est parfois confie a d'autres membres
de la famille : des freres et sceurs, des cousins, etc. Lorsgu'une personne
vit toujours chez elle a I'age adulte, il est important gque la famille anticipe des
projets pour I'avenir.

Il faut toujours garder a I'esprit que le vieilissement est un processus dyna-
mique. Les choses évoluent sans cesse, pour les parents, les freres et sceurs,
les autres membres de la famille, ainsi que pour la personne concemeée. |l est
important d'anticiper les besoins et les préoccupations.

 FElaborez un projet de vie durable permettant d’éviter toute situation de
crise potentielle suscitée par la maladie, la progression de la maladie,
lincapacité ou le déces. La dépendance a un aidant familial peut étre
extrémement angoissante et irréaliste durant de nombreuses années.

» FEtudiez et, le cas échéant, définissez les rdles des fréres et sceurs ou
des membres de la famille élargie. Recrutez les professionnels néces-
saires au soutien des membres de la famille qui assurent 'essentiel des
responsabilités en matiere de coordination de soin et de projet de vie.
Anticipez les changements qui surviennent avec 'age et instaurez un
dialogue sur les roles familiaux lors de la planification des soins futurs.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Préparer « ses vieux jours »
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LORSQUE LA PERSONNE RESIDE AU SEIN D’UN ETABLISSE-
MENT MEDICO-SOCIAL

Les soutiens (qu'il s'agisse de la famille, d’amis, de I'équipe éducative et soi-
gnante ou de tuteurs) peuvent jouer un role important dans ce contexte, no-
tamment si la personne n'est pas en mesure d'exprimer ses besoins. Les
considérations suivantes peuvent permettre d’'améliorer la qualité de vie et
la qualité des soins d'une personne agée vivant au sein d'un établissement
meédico-social :

» Se renseigner sur les établissements dédiés a la prise en charge des
adultes porteurs de trisomie 21 tout au long de la vie.

« Evoquer lmpact du vieilissement sur la personne et les proches ai-
dants, en prétant attention a la qualité de vie pour tous.

e Anticiper et chercher des options permettant aux personnes de vieillir
au sein de leur environnement. De tels contextes entrainent des adap-
tations de I'environnement de la structure afin de s’adapter aux besoins
qui émergent lorsque la personne vieillit.

TRANSITION VERS UN NOUVEAU CADRE DE VIE

Les changements relatifs au cadre de vie sont de plus en plus fréquents
tout au long de I'age adulte, notamment a un age avance. Ce changement
peut étre lié a des préoccupations en matiere de sécurité, des changements
dans la famille, des limites concermnant le personnel, des questions liées aux
proches aidants ou a une offre de soins insuffisante. En cas de nécessité d'un
changement dans le cadre de vie, il est important de prendre en compte les
éléments suivants :

e Tenir compte des besoins physiques, sociaux, émotionnels et medicaux
de la personne. Chercher un cadre de vie favorisant la poursuite d'un
mode de vie actif et la proximité des membres de la famille élargie et des
amis.

e Définir les facteurs qui permettraient une « transition en douceur » tout
en reconnaissant certaines difficultés qui feront partie des changements
importants. Anticiper les décisions. Ne pas oublier gu'il est souvent plus
facile pour les personnes de s'adapter a un changement lorsgu'ils se
sentent a l'aise, qu'ils ne sont pas « dépasseés » par les événements, ou
qu'ils n'ont pas vécu la perte d’'une personne importante ou une crise
familiale. Lorsque les personnes quittent le domicile familial, tenir compte
du degré de difficulté émotionnelle que cette transition peut impliquer
pour les parents en tant gu'« aidants a vie ».

www.institutlejeune.org

33



34

ENVISAGER LA RETRAITE

De nombreuses personnes exercent une activité professionnelle ou suivent
un programme d’activités occupationnelles. Certaines sont employées depuis
longtemps. Méme si elles vieilissent, ces personnes peuvent désirer pour-
suivre leurs activités, ce qui implique parfois une modification de leur emploi
du temps ou une simplification de leurs taches quotidiennes. En cas de chan-
gements physigues, fonctionnels ou liés a la mémoire au fil du temps, une mo-
dification des activités quotidiennes peut s'avérer tres bénéfique, en mettant
notamment I'accent sur les activités de loisir,

Un rythme de vie plus lent ne doit pas étre synonyme d’'un mangue de stimu-
lation ou d’activités. L'acces a la vie sociale permettra de contribuer a un sen-
timent de bien-étre. Les personnes porteuses de trisomie 21 ayant fait 'objet
d'un diagnostic de maladie d’Alzheimer peuvent trouver tres angoissant le fait
de quitter leur domicile et de suivre un programme d’activités quotidiennes. La
souplesse permettant la modification de I'emploi du temps a mesure que la
maladie progresse sera un élément important.

v Le maintien d’un lien social constitue une priorité a chaque étape de la vie.

v Le maintien d’un cadre de vie réussi et durable implique d’y réfléchir et d’an-
ticiper les décisions.

v Les adultes porteurs de trisomie 21 vivent plus longtemps. La transition
du domicile familial ou vers d’autres types de cadres de vie est une situation
fréquente. Evoquez ces éléments de maniére précoce pour éviter de devoir
prendre des dispositions lors d’une situation de crise.

v' Comme pour la population générale, certains adultes porteurs de trisomie 21
souhaiteront diminuer les exigences et les attentes a leur égard lorsqu’ils vieil-
lissent. Créez les conditions du passage a la retraite.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Préparer « ses vieux jours »
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PREPARER L'AVENIR

Anticiper. S’efforcer de prendre des deéci-
sions lors de situations calmes et déten-
dues, lorsque toutes les options peuvent
étre évaluées, et sans qu'aucun sentiment
d’urgence ou de crise ne soit présent.

www.institutlejeune.org
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COORDINATION DES SOINS

La coordination des soins constitue un processus axé sur la personne et impliquant
une prise de décisions partagée, afin d'identifier et proposer les soins, les services
et le soutien nécessaires. Pour les personnes porteuses de trisomie 21, la néces-
sité d'un soutien est un processus perpétuel gui évolue selon de multiples facteurs.
Une approche dynamique et globale basée sur la collaboration, la communication
continue et le traval d'égquipe est nécessaire pour une coordination de soins efficace
et responsable.

Bien que la coordination des soins constitue un processus global de long terme, elle
porte parfois sur des besoins specifiques et ponctuels en matiere de soins.

Far exemple, lorsqune persorne est ransporice au service des urgerces ou hospitalisee, celte
« ransiion » pour une aamission en service aes urgerces ou a Ihopial et le retour a aormicie ne-
cessite une bonne communication, Une collaboration et Lne coordination entre ia iamile, /equjpe
ealicative, les aiaants, les prestataires de soins et autres personnes arn dauorehender au mieux les
besoins ae prise en charge et daccormpagremernt de la persornne porteuse ae tisormie 21,

La personne est au coeur du dispositif : la coordination doit donc englober I'en-
semble des personnes concemées, en incluant la personne porteuse de trisomie
21 (« la personne centrale »). Les membres de 'équipe peuvent varier au fil du
temps selon le soutien et les services nécessaires. Il peut s'agir notamment, mais
pas exclusiverment, des personnes suivantes : parent(s) et autres membres de la
famille ; équipe éducative et soignante ; médecin traitant et médecins spécialistes ;
infirmiers/-eres ; dentiste ; psychologue ; travailleur social ; diététicien ; kinésithéra-
peute ou ergothérapeute ; orthophoniste ; gestionnaire de cas ; personnel de soins
paliatifs ou autres personnes le cas échéant.

Lors d'une réunion de coordination des soins, d'une visite médicale, d'une hospita-
lisation ou de toute autre situation similaire, la planification des soins est essentielle
et doit &tre menée avec 'équipe. A cet effet, il est important qu'un « responsable
d'équipe » soit désigné. Celui-ci aura notamment pour mission d'identifier les acteurs
clés, de demander les informations nécessaires a d'autres membres de I'égquipe,
d'amorcer une discussion sur les points forts et les difficultés, de définir un projet
de vie, de faciliter la collaboration de tous les acteurs en s'assurant que les objectifs
sont compris par tous. Le responsable d'équipe peut changer selon les circons-
tances et les besoins.

Farexemple, s/ la persorne « centralke » sort ae Ihopital, le caare infitmier ou lassistante sociake oe
Ihooital pourrait jouer fe role ae responsable dequijpe afin de rassembler les membres ae fa famile
et le représeniant ae letablissement mealco-social pour S assurer ae la bonne comprehension aes
nsiructions relatives a la sortie ae 1hooital et aes soins de suivi. S celte persornne presente aes dlif-
cultes a consommer ae la nouriure soldle et aolt passer a une alimeniation mixee et a aes lguiaes
epaissis, le responsable dequipe pelit étre un dleteticien qui collabore avec un orthiophoniste, les
mermbres ae la iamille et ae | equipe ealicative afin ae es aider a en Savoir lus Suria reparation aes
revas, les techniques dalimentation et les precautions relatives au rnsque dinhalation aes alimernts
et aes boissors.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Préparer « ses vieux jours »



COMMUNICATION, COLLABORATION ET COORDINATION

La coordination des soins doit étre exhaustive afin d'offrir a la personne agée
porteuse de trisomie 21 les soins appropriés par les bonnes personnes, pour
la bonne raison et au bon moment. Comme cela est décrit dans ce guide, de
nombreux aspects liés a la santé, aux maladies et au cadre de vie doivent étre
pris en compte tout au long de la vie. Concernant la coordination de soins, il
faut garder a l'esprit que la fréquence des reunions et des discussions ainsi
que la composition de I'équipe dépendent des besoins de la personne « cen-
trale ». Les discussions peuvent avoir lieu chague année, chague mois, plus
fréquemment ou lors d’'un changement aigu et soudain du comportement, lors
d'une hospitalisation ou d'un changement du cadre de vie.

En ce qui conceme l'identification et I'évaluation des points forts et des diffi-
cultés, le tableau suivant présente les différents domaines liés aux aptitudes,
aux capacités, aux difficultés, a I'environnement, aux préférences et aux res-
sources de la personne « centrale » qui peuvent étre considérés lors d'une
planification et d'une coordination globales des soins.

DOMAINES A PRENDRE EN COMPTE LORS DE LA COORDI-
NATION DES SOINS

APTITUDES ENVIRONNEMENT ETAT
ET CAPACITES ET ACTIVITES DE SANTE Alsgellries
Physiques Cadre de vie Nutrition Etablissements

Psychologiques/ | Emploi/retraite
comportementales

et services

Etat dentaire médico-sociaux

Cognitves

Capacités fonction-
nelles (activités de
la vie quotidienne)

Sensorielles (vi-
sion, audition, tou-
cher, odorat)

Communication

www.ndss.org

Engagement social /
activités sociales

Activité occupation-
nelles
Activités
diennes

quoti-

Soutien spirituel
Golts

Risques en matiere
de sécurité

Schéma d’élimination
Rythme du sommeil
Pathologies

Allergies et intolé-

rances
Médicaments
Soins de prévention

Traitement et ser-
vices

Besoins en matiére
de soins palliatifs /
soins de fin de vie

Financement  (res-
sources financiéres,
allocations, aides so-
ciales, etc.)

Aides techniques et
professionnelles

Besoins en matiére
de transport

Protection juridique

www.institutlejeune.org
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De plus, lors de I'élaboration d'un projet de vie, les éléments suivants peuvent étre
utiles dans le cas d'une difficutté ou d’'un objectif specifique :

e Points forts / opportunités

* Problemes/difficuttés

o Objectifs/résultats

e Personne(s) responsable(e)

* Formation requise

» (Cadendrier / dates des objectifs
e Evaluation

o Etapes suivantes

La coordination, la collaboration et la communication (les 3 « C ») tout au long de
la vie d'une personne porteuse de trisomie 21 sont au coeur des soins axes sur la
personne. Ce processus implique le partage d'informations, d'observations et de
meileures pratiques, le maintien de limplication de la personne « centrale », I'ap-
prentissage mutuel, et la garantie d'une continuité et d'une cohérence dans le plan
de soins.

v Les besoins se complexifient généralement avec I’age. Pour un adulte agé
porteur de trisomie 21, les soins nécessitent davantage de collaboration, de
travail en équipe et de coordination.

v Il est important de maintenir ouvert le dialogue, en recueillant régulierement
I'avis et les propositions des autres membres de I’équipe impliqués au quoti-
dien autour de la personne

v/ Maintenir la personne porteuse de trisomie 21 au cceur des dispositifs afin
de favoriser sa collaboration et lui permettre de s’épanouir et de réussir tout au
long de sa vie.

v Veiller a ce que la personne bénéficie d’'une protection juridique adaptée afin
qu’elle puisse étre représentée si elle n’est pas en mesure de s’exprimer.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Préparer « ses vieux jours »



GARDEZ LE LIEN

Chaque personne dgeée vit des hauts et
des bas. Les adultes porteurs de trisomie
21 ainsi que leurs familles et aidants, ont
besoin d’étre entoures par des personnes
qui pourront les soutenir, les encoura-
ger, saluer les « vicloires » ou encore les
conseiller dans les moments difficiles.

1l est important de ne jamais oublier de
demander de l'aide et de garder le lien
avec ses proches.
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CONSIDERATIONS SUR LA FIN DE VIE

Discuter des souhaits concernant la fin de vie est difficile pour la plupart des
gens. Cependant, le fait d’aborder ces sujets en amont, en I'absence de crise
ou d'urgence, permet de penser, de réflechir, de poser toutes les guestions
et de prendre une décision éclairée. Les discussions concemant la fin de vie
portent en général sur la réanimation, I'alimentation artificielle et les stratégies
de soins, incluant les questions sur le refus de certains traitements considérés
dans certaines conditions comme disproportionnés (en particulier dans le cas
d'une maladie grave ou de stade terminal).

Préalablement a ce type de discussion, une identification appropriée de la
« personne de confiance » qui est chargée d’accompagner la personne, de
I'assister dans ses démarches concernant sa santé et de témoigner de sa
volonté aupres de I'équipe médicale dans 'hypothese ou elle serait hors d'état
de s'exprimer. Certaines personnes prennent les décisions elles-mémes, alors
que d'autres ont des tuteurs légaux. Il est extrémement important de préciser
cette information. Celle-ci doit faire I'objet d'une vérification et d’'une mise a jour
périodiques.

Dans le cas de la maladie d’Alzheimer, ces discussions sont particulierement
importantes, la maladie évoluant tot ou tard vers une phase terminale. Il est
preférable d’'engager la discussion avant que la démence évolue a un stade
avance, ce qui minimisera le risque de crise inattendue. Le transfert vers un
centre de soins palliatifs est une option qui peut étre bénéfique pour les adultes
présentant la maladie d’Alzheimer, a condition que les objectifs généraux en
matiere de soins soient respectés.

ELEMENTS A RETENIR

v Identifier la « personne de confiance » en charge des décisions médicales :
la personne handicapée, un membre de la famille, un tuteur ?

v Impliquer en amont la personne décisionnaire sur les souhaits en matiére de
fin de vie. Engager une discussion avec le médecin traitant afin de permettre
d’éclaircir des termes inconnus et de documenter les souhaits ou les objectifs.

v Aborder les sujets difficiles en dehors des périodes de crises, lorsque les dé-

cisions peuvent étre prises de maniére sereine afin qu’un maximum d’aspects
puissent étre considérés et étudiés correctement.

Bien vieillir avec une trisomie 21 - Préparer « ses vieux jours »
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Ressources

Cette liste de ressources est donnée a titre indicatif et ne saurait étre ex-
haustive. N’hésitez pas a contacter I'Institut Jérome Lejeune pour toutes
informations supplémentaires

FRANCE

CAISSE NATIONALE DE SOLIDARITE POUR LAUTONOMIE
www.cnsa.fr

Vise a financer les aides, assurer une mission d’information et un role
d’expertise et de recherche en faveur des personnes agées en perte
d’autonomie et des personnes handicapées.

HAUTE AUTORITE DE SANTE (HAS)

www.has-sante.fr

Diffuse de nombreuses informations sur I’évaluation des produits de
santé, les pratiques professionnelles, 'organisation des soins et de la
santé publique ainsi que les recommandations de bonnes pratiques pro-
fessionnelles.

SOCIETE FRANCAISE DE GERIATRIE ET GERONTOLOGIE

sfgg.org

Principale ressource nationale pour des informations et des ressources
concernant la gérontologie et ala médecine gériatrique.

ASSOCIATION FRANCE ALZHEIMER

www.francealzheimer.org

Principale ressource nationale d’informations et de formations concer-
nant la maladie d’Alzheimer a destination des aidants.

PLAN MALADIES NEURO-DEGENERATIVES 2014-2019
www.gouvernement.fr/action/le-plan-maladies-neuro-degenera-
tives-2014-2019

Vise a améliorer la qualité des soins de santé pour les individus présen-
tant une maladie neuro-dégénérative.

CENTRE NATIONAL DE REFERENCE MALADES ALZHEIMER
JEUNES

www.centre-alzheimer-jeunes.fr
Centre national de référence pour les malades d’Alzheimer dontle début
de la maladie a commencé avant 60 ans.

RESEAU MORPHEE

reseau-morphee.fr

Réseau de santé consacré a la prise en charge des troubles chroniques
du sommeil.

Bien vieillir avec une trisomie 21
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UNAPEI

www.unapei.org

Fédération d’associations francaises de représentation et de défense des
intéréts des personnes handicapées mentales et de leurs familles.

INSTITUT JEROME LEJEUNE

www.institutlejeune.org

Centre médical, de recherche et de formation pour la trisomie 21 et les
autres déficiences intellectuelles d’origine génétique.

TRISOMIE21 FRANCE

www.lrisomiezi-france.org

Fédération nationale d’associations pour l'insertion sociale des per-
sonnes avec une trisomie 21.

INTERNATIONAL / US

NATIONAL DOWN SYNDROME SOCIETY

www.ndss.org

Association américaine qui plaide en faveur de la valorisation, de I'ac-
ceptation et de I'intégration des personnes porteuses de trisomie 21.

IASSID

www.iassidd.org

Consortium international dédi¢ a I'’étude scientifique de la déficience
intellectuelle et du handicap mental.

T21 RESEARCH SOCIETY

www.l21rs.0org

Organisation scientifique internationale a but non-lucratif de recherche
sur la trisomie 21.

ALZHEIMER’S ASSOCIATION

www.alz.org

Principale ressource internationale pour des informations et des res-
sources concernant la maladie d’Alzheimer.

NATIONAL TASK GROUP ON INTELLECTUAL DISABILITIES AND
DEMENTIA PRACTICES

www.aadmd.org/ntg

Groupe de travail international dédié a la diffusion d’informations et a
la formation en lien avec le dépistage, les soins de santé, les soutiens
familiaux/communautaires et les soins a long terme chez les personnes
présentant un handicap intellectuel et une démence.

www.institutlejeune.org
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Bien vielllr avec une trisomie 27 est un guide a l'intention des familles, des
amis et des aidants de personnes atteintes de trisomie 21.

Traduction frangaise par I'Institut Jérdme Lejeune du guide américain Aging
and Down synarome, a health & well-being guidebook, publié aux Etats-Unis
par la National Down Syndrome Society (NDSS) et écrit a la mémoire de Jane
Davey Hamilton, de son fils Peter et de I'héritage de dévouement envers ce
demier,

Créé en 1997, I'nstitut Jérbme Lejeune est un centre médical, de recherche
et de formation spécialisé dans la trisomie 21 et les déficiences intellectuelles
d’'origine génétigue.

Partenaire du Groupe Hospitalier Paris-Saint-Joseph, avec lequel il a constitué

pour sa consultation un Groupement de coopération sanitaire, I'Institut Jerome
Lejeune poursuit trois missions : SOIGNER, CHERCHER, FORMER,

LInstitut Jérdbme Lejeune souhaite remercier la Fondation Jerdbme Lejeune et la
Fondation H pour avoir financeé ce guide a intention des familles, des amis et
des aidants de personnes porteuses de trisomie 21.

Pour en savoir plus sur I'Institut Jérédme Lejeune et pour toute information com-

plémentaire sur la trisomie 21 : www.institutlejeune.org

www.institutlejeune.org
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