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Caracteristigues

m Formes et gravité tres variables

m Prise en charge: - pluriprofessionnelle

- sur le long terme : travail transversal, réflexion collective
- suivi régulier : bilan articulaire et fonctionnel

m Construction d’un projet de vie avec I’enfant et la famille
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Organisation du suivi

m Prise en charge précoce : consultations pluriprofessionnelles
et appareillages

m Rééducation en MPR

m Prise en charge pré et post chirurgicale
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Sulvi precoce

m Parfois en anténatale

m Consultations pluriprofessionnelle des la naissance
- iInformer

- conseiller : surveillance cutanée/appareillage, gestion de la vie
quotidienne (change, bain, alimentation...)

m Mise en place du suivi global : - kinésithérapie en libéral
- confection d’appareillage
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1€'s appareillages

m  Améliorer les amplitudes articulaires
m Reéalises par les kinésithérapeutes libéraux ou les reéducateurs hospitaliers

Membres Sup
Ouverture des doigts longs et 1lere commissure "
Réaxation et extension des poignets { w .
Posture globale de la main
Ortheses de coudes
Ortheses nocturnes
Importance de déevelopper la sensibilité et les préhensions dans la journée.

Membres Inf
m Attelles cruro-pédieuses ou suro-pedieuses +/- plaquettes (nuit/jour)
m Platres cruro-pédieux successifs

Gain important dans les premiers mois de vie
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Reéducation en SSR

m A partir de 2 ans: favoriser I'acquisition des AVQ et la déambulation

Kinésitherapie
Ergothérapie
Psychomotricite
Orthophonie si nécessaire
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En kinésithérapie

m Ameliorer et entretenir les amplitudes articulaires

m Stimuler [a motricité de I'enfant
Motricité au tapis (NEM)

Balnéothérapie

m Favoriser la déambulation
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Articulaire

m Bilan précis et régulier de toutes les
amplitudes articulaires

m Attention particuliere dans les phases
de croissance

m Mobilisations articulaires et postures
des membres

m Surveillance et assouplissement du dos
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Motricite
m Déplacements au sol
m Travail des membres supérieurs en appui
m Retournements sur ballon de Klein

m Reééducation a genoux dresses

Redressement en chevalier servant




Balnéothérapie

m Facilite la motricité active sans pesanteur
m Plaisir du mouvement

m Entretien musculaire
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Déambulation

m Verticalisation passive dans ASD

m Travail des appuis des pieds sur rouleau

m Fleche

m Déambulateur
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En ergothérapie

>

Développer les amplitudes articulaires fonctionnelles

Stimuler la motricité en vue des activités de la vie quotidienne
Développer la coordination bimanuelle

Trouver les positionnements favorisant I'activité

AVOIr recours si nécessaire aux aides techniques

Diversifier les stratégies possibles pour une méme tache
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Suivi des apparelllages

m Tout au long de la croissance

m Attention particuliere lors des poussees de croissance

m Modifications en fonction du gain d’amplitude
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Activitées de Vie Quotidienne

m Repas:
cuillere coudée
biberon/ bouteille adaptées
Paille

- Installation a table

m Habillage :

- prét du cou boutons

- habillage du haut

m Soin hygiene :
se coliffer

se laver
WC

m Loisirs
m Aide a la déambulation (fauteuil)
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Acquisition scolaire

m Ecriture : manuelle ou ordinateur (pas une seule
bonne solution)
1 Point d’appui du membre supérieur:
stabilité de I'activité
soulagement du poids du bras
1 Stratégie d’installation en fonction des possibilités

71 Prise du crayon

m Manipulation des outils scolaires: regle, compas,
ciseaux
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Rééducation pré et post opératoire

Décision chirurgicale
Orientée en fonction de I'impact fonctionnel prévisible en lien avec le projet de

vie de I'enfant et de sa famille.

m MS:
- Arthrolyse de coude
- Ostéotomie de déflexion

m MI : correction progressive des flessums
des genoux par fixateur externe

m fronc:
- Arthrodese vertébrale sur scoliose,
- Traction halo pré opératoire si scoliose
tres raide
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Sulvi au long cours

m Consultations pluriprofessionnelles
m Bilans réguliers

m Si besoin avis chirurgical

m Suivi des appareillages

m Scolarité
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Conclusion

m Sulvi en concertation avec les familles

m En fonction de chacun des enfants et de son atteinte

m Pluriprofessionnelle

m Long court
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