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Trisomie 21, pathologies
chromosomiques et neuromusculaires
pédiatrique :

apprendre, évaluer et prendre en charge sur le plan respiratoire, moteur et sensoriel

Concepteurs : Benoit Chevalier, Dr Noémie Huetz , Amélie Hay, Pauline Maréchal,
Augustin d’Eimar de Jabrun
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Trisomie 21, pathologies chromosomiques et neuromusculaires
pédiatrique : apprendre, évaluer et prendre en charge sur le plan
respiratoire, moteur et sensoriel

* Lieux : Lieu de sessions disponibles sur www.luciole-formation.fr et www.cdp49.fr

* Accessibilité : Pour permettre une formation dans des conditions d’accessibilité optimales des

stagiaires en situation de handicap, une demande un mois avant la formation peut étre réalisée
our permettre a I'équipe d’enseignants et aux concepteurs de fournir des supports adaptés a
accueil des stagiaires.

» Référent handicap/accessibilité au sein de CDP49 a contacter : Benoit Chevalier
* Email : bchevalier.kine@hotmail.fr
* Portable : 06 59 24 03 45

e Durée : 5 jours (35 heures)
e Tarif : 1050€

* Public : Kinesithérapeutes, appareilleurs, psychomotriciens, médecins, sages
femmes, puéricultrices

’



http://www.luciole-formation.fr/
mailto:bchevalier.kine@hotmail.fr
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* Prérequis : Aucun prérequis pour cette formation
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* Modalités d’inscription :
* Inscription en ligne sur le site www.luciole-formation.fr
* FIFPL en cours
* Dates disponibles sur www.luciole-formation.fr
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* Objectifs de formation :

« Cette formation a pour but de dévelo,pper des connaissances sur le développement
sensoriel, cognitif et neuromoteur de 'enfant porteur de trisomie 21, de pathologies
neuromusculaires. Comprendre les étapes essentielles du développement dans ces
contextes pathologiques actualisées au regard des neurosciences est essentiel pour
pouvoir évaluer et'accompagner le jeune enfant et sa famille.

« Nous mettons a votre disposition une équipe de rééducateurs experts dans
dlff?_rents domaines sur des sessions courtes de 3 a 4 h denseignement et de
pratique.

 Les connaissances physiopathologiques des patients porteurs de pathologies .
chromosomigues et neuromusculdires restent tres limité dans la formation jnitiale
des physiothérapeutes. Cette formation a pour but de bien connaitre les enjeux de
la croissance, de l'intégration sociale et du projet rééducatif

LA prise en charge respiratoire des pathologies neuromusculaires et ,
chromosomiques reste tres spécifique et implique un apprentissage pour les outils
comme les cough assist et les relaxateurs de pression.
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e Outils pédagogiques
* Malette pédagogique
* Mallette pédagogique comprenant :

* livret imprimés des diaporamas

* Matériel de stimulation pédiatrique(meétre ruban, cible, tissus a damiers, modeles de
documents en texture visuelle adaptée aux nourrissons, maracas, Chewy tub)

* Bilan type
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plan respiratoire, moteur et sensoriel

* Moyens pédagogiques
* Cours théoriques
* Apports bibliographiques, revue de littérature
* Analyse critique d'articles
 Ateliers pratiques
* Mises en situation pratiques entre stagiaires

* Travail sur poupon d'apprentissage
* Mise en situation sur machine de désencombrement

* Analyse de la pratique
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Jour 1

Horaires

9h00-10h30

10h45-12h15

13h30-15h30

16h00-18h00

Thématiques

Pathologies chromosomiques
o Latrisomie 21
o Histoire et physiopathologie

Bilan clinique de la trisomie 21

Pathologies chromosomiques
o Prader willi

Pathologies chromosomiques
o Wylliam Beuren
o Autres syndromes

Moyens
pédagogiques

Revue de
littérature
Diaporama
Vidéo de cas
cliniques

Revue de
littérature
Diaporama
Vidéo de cas

cliniques

Revue de
littérature
Diaporama

Diaporama
Vidéo de cas
cliniques

Enseighants

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Modes d’évaluation

Aucune évaluation sur
cette session

Aucune évaluation sur
cette session

Aucune évaluation sur
cette session

Aucune évaluation
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Horaires

9h00-10h30

10h45-12h15

13h30-15h30

16h00-18h00

Thématiques

Maladies neuromusculaires
o  Myopathie de duchenne

Maladies neuromusculaires
o  Myopathie de duchenne

Maladies neuromusculaires
o Amyotrophie spinale

Maladies neuromusculaires
o  Myotonie de Steinert
o CMT

Moyens
pédagogiques

Revue de littérature
Diaporama

A Revue de littérature
Diaporama

Revue de littérature

Diaporama

A Revue de littérature
Diaporama

Enseignants

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Modes d’évaluation

Aucune évaluation sur cette
session

Evaluation en situation sur
vidéos

Pas d’évaluation

Pas d’évaluation




@ D LUCIOLE FORMATION
49 N #

ENTREPRENEURS & COOPERATEURS

Trisomie 21, pathologies chromosomiques et neuromusculaires
pédiatriques : apprendre, évaluer et prendre en charge

Jour 3

Moyens

, . Enseignants Modes d’évaluation
pédagogiques

Horaires Thématiques

9h00-10h30 e Rééducation des pathologies chromosomiques | Revue delittérature | Claire Raimbault Analyse de cas cliniques
o Quelles efficacités ? Diaporama Orthophoniste

o Approche pluridisciplinaires Présentation de’cas
cliniques en vidéo

10h45-12h15 e Casclinigue trisomie 21 Ateliers pratiques Claire Raimbault Analyse de cas cliniques
encadrés Orthophoniste Mise en situation de
portage avec poupons de
simulation

13h30-17h00 e Casclinique Prader Willi Ateliers pratiques Benoit Chevalier Mise en situation clinique
e Sphere orale et pathologies chromosomiques encadrés Cas clinique
Présentation de Analyse des gestes
vidéo de cas cliniques professionnels

I
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Jour 4

Moyens

, . Enseignants Modes d’évaluation
pédagogiques

Horaires Thématiques

9h00-10h30 e Orthopédie et maladies neuromusculaires Revue de Amélie Hay Evaluation des
littérature Pauline Maréchal stratégies et mises en
Diaporama situation sur poupons
Vidéo de cas de simulations
cliniques

10h45-12h15 e Scoliose et maladies neuromusculaires Revue de Amélie Hay Evaluation des
littérature Pauline Maréchal stratégies et mises en
Diaporama situation sur poupons
Vidéo de cas de simulations

cliniques

13h30-15h30 e Déglutition et maladies neuromuscualires Revue de Benoit Chevalier Aucune évaluation sur
littérature cette session
Diaporama

16h00-18h00 e Soins palliatifs et maladies neuromusculaires Diaporama Benoit Chevalier Evaluation des
Vidéo de cas pratiques en ateliers
cliniques

Mise a j 11




@

ENTREPrE

Mise a

URS & COOBERAT

isomie

[D49

LUCIOLE FORMATION
¥\ #

21, pathologies chromosomiques et neuromusculaires pédiatriques :
apprendre, évaluer et prendre en charge

Jour 5

9h00-10h30

10h45-12h15

13h30-15h30

16h00-18h00

Horaires

Thématiques

Prise en charge instrumentale du
désencombrement

o Cough assist

o Relaxateur de pression

o Percussionnaire

Prise en charge instrumentale du
désencombrement

o Cough assist

o Relaxateur de pression

o Percussionnaire

Ateliers pratiques

Ateliers pratiques

Moyens
pédagogiques

Revue de littérature
Diaporama

Ateliers partiques

Revue de littérature
Diaporama
Ateliers pratiques

A Revue de littérature

Diaporama
Ateliers pratiques

Enseignants

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

Benoit Chevalier

|

Benoit Chevalier

Modes d’évaluation

Aucune évaluation sur cette
session

Evaluation en situation
pratique sur poupons

Pas d’évaluation

Pas d’évaluation

12
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Evaluation

 Questionnaire avant formation

* Début de formation : exercice de pédagogie inversée pour évaluer les
connaissances de chaque stagiaire sur le développement moteur et
I"évaluation du nourrisson

* Mise en situation professionnelle tout au long de |la formation avec
supervision d’un sénior en rééducation

* Fin de Formation : Atelier pratique sous forme de jeu de role en
groupe, mise en situation de soins supervisé par les formateurs
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Questionnaire de satisfaction formation Niveau de difficulté
Articulation des thémes
. [Qualité du contenu théorique
Nom : Prénom :
[Qualité du contenu pratique (exercices, mises
Peda i en situation....)
édagogie
= [Rythme de progression
(Qualité de 'approche pedagogique des
kformateur
ICapacité d'ecoute et disponibilité des
formateurs
Date de la formation : i i
Tres Mgin [Moyen [Manvais] 25 Qualitz de Fanimation
_ bien * mauvais
Nom de la formation :
Communication avant la formation
Délai de démarrage de la formation
Organisation Duree de la formation
Respect des engagements Evaluation des
enseignants
Le cadre de travail général
Merd de rensei,
Moyens Les locaux le nom des
enseignants
Les supports mis a disposition
|JAmbiance générale
Nombre, présence, motivation
Groupe
Hétérogénéité
ttention et participation lAdéquation de la formation avec vos attentes
|Bénéfice retiré
Utilite de la formation
Commentaires
(Commentaires

Mise a jour 01/01/21 14
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Méthodologie de I'enseignement et choix du format

Cette formation est a destination des thérapeutes désirant prendre en charge des nourrissons vulnérables porteurs de
plagiocéphalies positionnelles et de torticolis. Elle se veut avant tout orientée vers des éléments scientifiques, de coordinations de
soins et cohérents avec les EBP spécifique a la pédiatrie mais également aux recommandations HAS auxquelles le concepteur a
contribué a la rédaction.

Stratégies méthodologique des journées de formation

» Dispensée sous forme de cours magistraux adaptés aux besoins des stagiaires recueillis en début de formation par un tour de
table

* Synthese bibliographique et revue de littérature sur le développement de I'enfant de moins de 2 ans la neurobiologie, des
neurosciences et de la psychobiologie.

* Poser les bases de connaissance sur la physiopathologie, I'épidémiologie et permet aux d’acquérir des connaissances
scientifiques, cliniques.

« Offrir un large éventail de vocabulaire francais et anglo-saxon permettant aux apprenants de pouvoir accéder a une littérature
scientifique.
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* La synthese bibliographique est issue d’un long travail de recherche de travail doctoral, visant a faire un
état de I'art des méthodes et techniques de rééducation. La recherche a été encadrée par un laboratoire
de recherche (CHArt, EPHE). Lenseignement de cette journée est donc développé au regard des EBP.

* Expertise scientifique :

* Analyse des baselines des éléments physiopathologiques, rééducatifs et de santé publique (recommandations
HAS)

* Expertise clinique :
* Les enseignants choisis pour cette formation sont des experts sur le sujet.
* Cliniciens séniors diplomés en post universitaires et praticiens libéral ou salariés
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* Expertise clinique :

Les enseignants choisis pour cette formation sont des experts sur le sujet.

* Les enseignants exposent régulierement leur expertise clinique dans les revues professionnelles dans des articles
rédigés par le groupe et supervisés par le concepteur.

* Projet du patient

'équipe d’enseignants/thérapeutes est supervisée par une psychologue dans le cadre d’'une analyse de la
pratique depuis une dizaine d’année. Lobjectif est de présenter des enseignants aguerris a I'analyse de I'accueil
des familles et de leur besoin.

Le concepteur est également spécialiste a travers ses projets de recherche et d’enseignement des
problématiques autour de la théorie de I'attachement, de handling et de concept de caregiving essentiels a
I'attitude ajustée et bienveillante des soins des nourrissons
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* Ateliers pratiques
» Session pratique supervisée sur poupons de simulation médicale
» Pédagogie inversée
* Jeux de rble sur des Sessions d’accueil des enfant ou de stratégies de soins

Mise a jour 01/01/21 18



d LUCIOLE FORMATION
¥\ #

Profil des enseignants

Benoit Chevalier
Kinésithérapeute pédiatrique

Doctorant Systemes Intégrés Environnement Biodiversité au sein du laboratoire CHART (Cognition humaine et
Artificielle) a I'Ecole Pratique des Hautes Etudes

Praticien libéral au sein du cabinet de rééducation pédiatrique Luciole
Praticien hospitalier au CHU d'Angers pendant 20 ans en neuropédiatrie

Consultations dépistage des déformations du crane et appareillage en collaboration avec un réseau ville-
hopital Angevin

Enseignant chercheur dans une vingtaine d’établissements et universités en filieres de santé
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Profil des enseignants

Amélie Hay

Kinésithérapeute pédiatrique

Expérience de soins en mission humanitaire pédiatrique et en institution (SESSAD)
Praticienne libérale au sein du cabinet de rééducation pédiatrique Luciole

Consultations dépistage des déformations du crane et appareillage en collaboration avec un réseau ville-
hopital Angevin

DIU de Prise en charge pluridisciplinaire des paralysies cérébrales

DU de kinésithérapie pédiatrique
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Profil des enseignants

Augustin d'Eimar de Jabrun
Kinésithérapeute pédiatrique

Expérience en soins en mission humanitaire pédiatrique, SSR polyhandicap et actuellement détaché au sein
d’une pouponniere d’enfants placés par la justice dans des stratégies de soins de développement en
collaboration avec une orthophoniste spécialisée en Prise en charge pluridisciplinaire précoce

Praticien libéral au sein du cabinet de rééducation pédiatrique Luciole

DIU analyse de marche
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Profil des enseignants

Pauline Maréchal

Kinésithérapeute pédiatrique

Spécialisée dans la Prise en charge pluridisciplinaire de I'enfant douloureux
Expérience de rééducation SSR et SESSAD

Consultations dépistage des déformations du crane et appareillage en collaboration avec un réseau ville-
hopital Angevin

Praticien libéral au sein du cabinet de rééducation pédiatrique Luciole
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