
 

Figure 1. Atteintes multisystémiques dans la DM1.  

ABRÉVIATIONS  
BiPAP  Bilevel positive airway pressure  

CMNM Clinique des maladies 
neuromusculaires 

CPAP Continuous Positive Airway 
Pressure 

DM1 Dystrophie myotonique 
de type 1 

DMC Dystrophie musculaire Canada 

FR Fauteuil roulant 

MNM Maladies neuromusculaires 

PAD Programme d’adaptation de 
domicile 

PAM Programme des aides maté-
rielles 

PAT Programme des aides tech-
niques 

SHQ Société d’habitation du Québec 

DÉVELOPPEMENT DU GUIDE  

Le présent guide est un résumé 
des recommandations du « Guide 
de pratique en ergothérapie pour 
la clientèle atteinte de dystrophie 
myotonique de type 1 (DM1), 
phénotype adulte (2015) » (après 
nommé « guide long »). Le guide 
long vise à soutenir la prise de 
décision des ergothérapeutes œu-
vrant auprès de la clientèle DM1, 
particulièrement en 2e et 3e ligne. Il 
se base sur les données probantes 
et un consensus formalisé réalisé 
auprès d’ergothérapeutes experts 
des CMNM du Québec.  

Le guide court a été adapté au 
contexte de pratique des ergothéra-
peutes travaillant en 1re ligne. De 
nouvelles informations ont été ajou-
tées, afin de répondre adéquate-
ment à la pratique de 1re ligne ou 
en fonction de nouvelles évidences 
scientifiques. 

Ce guide court se veut un docu-
ment de référence clinique rapide. Il 
est recommandé de consulter le 
guide long pour de l’information 
supplémentaire.  

Disponible gratuitement : 

cynthia.gagnon4@usherbrooke.ca 

À SAVOIR 

 La pratique en ergothérapie de 1re ligne étant surtout basée sur le motif de référence 
(réponse à un besoin spécifique d’un patient), il est possible d’utiliser ce guide court en 
se référant seulement aux sections appropriées. Le Modèle canadien du rendement oc-
cupationnel (MCRO) a été utilisé pour structurer ce guide court. Une concordance avec le 
Processus de production du handicap (PPH) est incluse, afin de refléter la structure du 
guide long. 

 La dystrophie myotonique de type 1 (DM1), aussi appelée maladie de Steinert, est une 
maladie neuromusculaire multisystémique (figure 1) affectant la réalisation de plusieurs 
occupations et habitudes de vie. 

 Elle nécessite une prise en charge structurée et multidisciplinaire. 

 La collaboration interdisciplinaire et le partage des rôles sont implicites tout au long 
du guide. 

 La clientèle atteinte de maladies neuromusculaires (MNM) est généralement suivie par 
une clinique spécialisée en maladies neuromusculaires (CMNM), en collaboration avec 
les services de 1re ligne. N’hésitez pas à référer ou contacter votre CMNM.  

 Les ergothérapeutes de 1re ligne 
ont un rôle primordial à jouer 
dans les soins offerts aux per-
sonnes atteintes de MNM.  

 Veuillez noter que, pour minimi-
ser l’ampleur du guide, seules 
les recommandations en lien 
avec les atteintes spécifiques à 
la DM1 (identifiées en italique et 
gras) sont présentées. Ces 
recommandations spécifiques 
visent à complémenter les 
guides de pratique généraux en 
ergothérapie. 

 Les mots accompagnés d’un 
astérisque* sont définis à la 
page 2. 

 La bibliographie complète est 
disponible dans le guide long. 
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DM1 — UNE MALADIE GÉNÉTIQUE 

 La DM1 est une maladie génétique à transmission autosomique* dominante. C’est 
une maladie dite « familiale » puisque plusieurs personnes sont atteintes au sein 
d’une même famille. La mutation est située sur le chromosome 19 et perturbe le fonc-
tionnement normal des cellules. Tous les systèmes sont atteints. 

 Il s’agit d’une maladie familiale. Le diagnostic est généralement effectué à l’âge 
adulte et a un impact sur le reste de la famille (dépistage de la maladie héréditaire). 
Vérifier si : 1) la famille est au courant du diagnostic; 2) il y a un suivi par la CMNM. 
En cas de réponse négative à l’un ou l’autre de ces deux éléments, aviser la CMNM.  

 La gravité des symptômes de la DM1 s’amplifie d’une génération à l’autre. C’est ce 
que l’on nomme de l’anticipation*. 

 Également, le phénotype* de la personne atteinte sera variable selon l’âge d’appari-
tion et l’importance des symptômes. 

Le présent guide concerne le phénotype adulte : les symptômes surviennent nor-
malement entre 20 et 40 ans. 

LES ATTEINTES EN BREF 

La DM1 est une maladie multisystémique (tous les systèmes sont touchés) à pro-
gression lente (figure 1). 

 Faiblesse musculaire importante et fréquente (dystrophie) : 

 Perte de force musculaire d’environ 1% par année (patron distal à proximal). 

 Muscles les plus touchés : 

 Extenseurs du poignet, longs fléchisseurs et extenseurs des doigts, muscles 
intrinsèques de la main : 

 Difficultés dans la préhension des objets et les manipulations fines. 

 Dorsifléchisseurs du pied : 

 Pied tombant entraînant des risques de chutes (10 fois plus fréquentes 
chez les personnes atteintes de DM1 que chez les personnes saines) et 
des limitations à la marche (vitesse et endurance). 

 Muscles faciaux : 

 Liés à des difficultés de mastication, de déglutition (dysphagie), aux ex-
pressions faciales, à l’élocution. 

 Ptoses* des paupières supérieures et inférieures (paupières tombantes). 

 Myotonie* : donne son nom à la maladie. Conduit à des difficultés à relâcher les ob-
jets. 

 Fatigue : un des symptômes les plus fréquents. Entrave singulièrement la routine 
occupationnelle. 

 Somnolence diurne excessive et apnée du sommeil : peut avoir un impact sur l’ho-
raire occupationnel (se couche tard, inverse le jour et la nuit).  

 Troubles digestifs : entraînant douleurs, constipation ou diarrhée. 

 Troubles respiratoires et cardiaques : peuvent limiter les capacités physiques. 

 Troubles cognitifs : faible capacité d’autocritique, apathie*, atteinte des fonctions 
exécutives, intelligence normale à subnormale et difficultés d’attention. 

 Traits de personnalité : typiques, personne évitante et rigide. 

D’autres symptômes, variables d’une personne à l’autre, sont présents et entraînent 
des barrières à la réalisation des occupations et des habitudes de vie. 

CONTEXTUALISATION 

 
Cause de la DM1 : une amplifi-
cation anormale d’un triplet nu-
cléotide CTG. 

Le nombre de répétitions CTG 
influence le phénotype* (plus le 
nombre est élevé, plus les mani-
festations de la maladie sont 
graves ou précoces). 

*DÉFINITIONS 

 
Anticipation 

Tendance de certaines maladies 
génétiques pour lesquels les 
personnes atteintes présentent 
des symptômes plus précoces, 
plus sévères ou les deux, que les 
générations précédentes 
(augmentation de la gravité 
d’une génération à l’autre). 

Apathie 

État d’indifférence, manque d’ini-
tiative, difficulté à initier, absence 
d’intérêts ou de désirs. 

Autosomique 

Mutation se retrouvant sur un 
gène non sexuel. La maladie est 
présente également entre les 
hommes et les femmes. 

Myotonie 

Délai dans le relâchement mus-
culaire après une contraction 
volontaire. 

Phénotype 

Ensemble des caractéristiques 
observables (ou visibles) d’un 
individu. 

Ptose 

Abaissement ou position anor-
malement basse d'un organe, dû 
au relâchement des muscles ou 
des ligaments. 
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CONTEXTUALISATION 

 
Comme il s’agit d’une maladie 
évolutive, il est important d’antici-
per les besoins à venir. 

La réduction des obstacles de 
l’environnement est à privilégier. 

Lors de l’adaptation du domicile, 
une réduction de la hauteur des 
marches est à privilégier, du fait 
de la faiblesse des membres 
inférieurs. De plus, la faiblesse 
des membres supérieurs limite 
l’utilisation de la main courante. 
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MODÈLE CANADIEN DU RENDEMENT 
OCCUPATIONNEL 

Concordance avec le  
PROCESSUS DE PRODUCTION 

DU HANDICAP 

ENVIRONNEMENT 

BARRIÈRES ARCHITECTURALES (ADAPTATION DU DOMICILE) 

ÉVALUATION 

Évaluation de la prévention des chutes,  par exemple avec la Grille IREDA (disponible 
sur le site de l’INSPQ). 

 

INTERVENTIONS 

 Recommandations de modifications dans le logis pour faciliter l’accès au domicile : 

 Poignée en bec de canne. Mains courantes extérieures et intérieures. Enlever 
les tapis / carpettes. 

 Ouvre-porte électrique. Abri d’automobile. Seuil de porte adouci entre les pièces. 

 Uniformiser les marches d’escalier et égaliser le sol. 

 Contremarches fermées et de couleur contrastante avec bandes antidérapantes 
sur les marches. 

 Si fauteuil roulant (FR) : rampe d’accès, plateforme élévatrice et agrandissement 
des cadres de porte. 

 Recommandations visant la prévention des chutes et à faciliter les déplacements : 

 Ajuster l’éclairage. Ajout de contrastes et de repères visuels. 

 Organisation et épuration de l’environnement. 

 Réduire la présence de seuils / tapis. Uniformiser les couvre-planchers. 

 Recommandations de modifications pour la cuisine : 

 Barre à succion sur la porte du réfrigérateur. 

 Modifier la hauteur des comptoirs. 

 Diminuer l’encombrement et améliorer l’accessibilité. 

 Faciliter l’accès aux lavabos, aux prises de courant et aux espaces de range-
ment. 

 Recommandations de modifications pour la salle de bain : 

 Faciliter l’accès à la salle de bain et à la toilette. 

 Barre d’appui (bain, toilettes...), bidet chauffant, siège de toilette surélevé ou 
chaise d’aisance. 

 

 Référence : Programme d’adaptation de domicile (PAD) de la Société d’habitation du 
Québec (SHQ) ; Programme des aides matérielles (PAM) de fournisseurs privés ou 
d’organismes publics ou privés. 

http://www.inspq.qc.ca/pdf/publications/outils_web_guide_imp.doc
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DOMAINE DES SOINS PERSONNELS 

ACTIVITÉS DE LA VIE QUOTIDIENNE (AVQ) 
Soins personnels, nutrition 

et condition corporelle  

ÉVALUATION 

Particularité de certaines activités à évaluer :  

 Alimentation → Dépister la présence de dysphagie (voir section « Dysphagie »). 

 Hygiène → Vérifier l’hygiène bucco-dentaire, car la présence de caries dentaires 
augmente les risques d’infection pulmonaire en présence d’aspirations. 

 Gestion de la médication → Vérifier l’assiduité. 

Particularité de la DM1 entravant les AVQ : 

 Une faiblesse musculaire progressive de distale vers proximale implique une réé-
valuation annuelle.  

 La présence de myotonie* affecte la préhension (peut être aggravée par le froid, 
la fatigue et le stress).  

 Vérifier l’impact de la somnolence diurne excessive et de la fatigue sur la perfor-
mance dans les AVQ. Ces personnes s’endorment facilement lorsqu’elles sont 
peu actives et elles ressentent un besoin excessif de sommeil surtout dans la 
journée. 

 L’apnée du sommeil, souvent observée chez cette clientèle, peut être en 
cause dans la fatigue et la somnolence. 

 Évaluer la présence d’atteintes du système urinaire (urgence mictionnelle, incon-
tinence à l’effort) et les moyens utilisés par les personnes atteintes pour 
limiter leurs difficultés (ex. : diminution de l’hydratation qui entraîne de la fatigue, 
une diminution de la concentration et la présence de constipation).  

 

CONTEXTUALISATION 

 
17% des personnes atteintes 
présenteraient des difficultés 
dans les soins personnels (se 
laver, se coiffer, utiliser les toi-
lettes, s’habiller). 

 

La perte de force musculaire 
dans les mains entraîne une 
prise caractéristique avec une 
absence de flexion des articula-
tions interphalangiennes, ce qui 
limite la préhension. Les activités 
reliées à la prise des repas, à 
l’habillage, à l’hygiène et à la 
gestion de la médication 
(ouverture des pots) sont sou-
vent touchées en raison de cette 
caractéristique particulière aux 
personnes atteintes de la DM1.  

INTERVENTIONS 

 Privilégier les contacts téléphoniques, les interventions et les rendez-vous à domicile en après-midi. 

 Essai et recommandation d’aides techniques (ex. : ustensiles adaptés, enfile-bouton, coupe-ongles 
sur ventouse, grossisseur de manche, etc.). 

 Recommandation d’achat chez des fournisseurs locaux. 

 Référence à un PAM ou d’organismes externes publics ou privés (par exemple Dystrophie mus-
culaire Canada, etc.).  

 Enseignement pour atténuer la myotonie* par un effet de réchauffement musculaire avant une activi-
té de préhension : quelques contractions vigoureuses, chaleur, porter des gants ou des mitaines. 

 Enseignement de stratégies de conservation de l’énergie et hygiène de sommeil. 

 Recommandation de stratégies pour atteindre et maintenir une routine occupationnelle satisfaisante.  

 Intervention conjointe en inhalothérapie pour l’apnée du sommeil (utilisation de CPAP / BiPAP). 

 Encouragement de la personne et des proches à tenir un journal des habitudes de sommeil et de 
somnolence le jour pour la rencontre médicale. 

 Mettre en place un programme de services intensifs de soutien à domicile (SISAD) pour compenser 
les incapacités ou références internes à d’autres membres de l’équipe (physiothérapeute, soins infir-
miers, travail social, éducateur spécialisé, nutritionniste, auxiliaire aux soins personnels).  

 Éducation et conseils afin de favoriser l’hygiène buccale (ex. : suggérer la brosse à dents électrique 
et le porte-soie dentaire). 

 Référence au dentiste au besoin.  

 Référence en 2
e
 ligne ou à la CMNM pour un programme d’activités fonctionnelles avec aides tech-

niques et positionnement.  
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CONTEXTUALISATION 

 
25% à 80% des personnes at-
teintes présentent une dyspha-
gie. La dysphagie augmente 
l’incidence d’aspirations silen-
cieuses répétées. 

Conjuguées à une faible hygiène 
bucco-dentaire, les aspirations 
silencieuses augmentent la pos-
sibilité d’infections respiratoires 
(1re cause de mortalité). 

Un risque pour la vie de la per-
sonne est associé à la dyspha-
gie. Ainsi, les ergothérapeutes 
de 1re ligne ont un rôle important 
dans la prévention, l’intervention 
de base et l’orientation des 
soins.  

DOMAINE DES SOINS PERSONNELS  

DYSPHAGIE  

ÉVALUATION 

Le dépistage de la dysphagie est particulièrement important : les clients tendent à mini-
miser les difficultés. 

 Une faiblesse des muscles faciaux entraîne des difficultés à la mastication et à la 
déglutition.  

 En raison de la myotonie*, un délai dans le réflexe de déglutition est présent. 

INTERVENTIONS 

Selon les milieux, les interventions sont souvent conjointes avec les nutritionnistes et 
les orthophonistes.  

 Recommandations générales comparables à celles basées sur les populations ayant 
subi un accident vasculaire cérébral (ajustement de la diète, aides techniques et 
adoption de techniques sécuritaires de déglutition). 

 Particularité : les stratégies de positionnement telles que la tête tournée d’un côté 
ou le décubitus latéral ne sont pas aidants en DM1. 

 Recommandations pour éviter ou réduire les reflux gastriques : maintenir une posture 
assise pour 30-45 minutes après le repas, dormir avec la tête élevée, éviter les colla-
tions en fin de soirée et réduire les aliments irritants (café, alcool, boissons gazeuses 
ou épices fortes). 

 Référence en 2
e 
ligne ou à la CMNM pour évaluation en ergothérapie, orthophonie et 

nutrition et pour des enseignements spécifiques sur la dysphagie.  

DÉPLACEMENTS Déplacement et habitation 

AU DOMICILE (MOBILITÉ FONCTIONNELLE)  

ÉVALUATION 

Les particularités de certaines atteintes suggèrent l’évaluation de: 

 La capacité à se lever de la position assise ou couchée, pouvant découler de la 
faiblesse proximale. 

 La capacité à relever la tête de l’oreiller, liée à la faiblesse des fléchisseurs du 
cou. 

 La capacité à tenir les aides techniques, influencée par la faiblesse de préhen-
sion. 

 Les risques de chute fréquents, influencés par exemple par : 

 La faiblesse importante des dorsifléchisseurs du pied (pied tombant) et des 
extenseurs des genoux. 

 Une diminution de l’équilibre et un patron de marche perturbé par le 
transport d’objets. 

 Les atteintes du système urinaire et gastro-intestinal (incontinence fécale), 
car il y a un risque de chute si la personne doit se rendre rapidement à la 
salle de bain. 

 Réaliser une évaluation multifactorielle similaire à celle effectuée auprès d’une 
clientèle aînée, car d’autres facteurs peuvent interférer avec les déplacements 
(myotonie*, déficience visuelle ou auditive, atteintes comportementales ou cogni-
tives, dysfonctions cardiaques).  

(Interventions page suivante…) 

CONTEXTUALISATION 

 
Les atteintes sont lentement pro-
gressives. 

45% à 97% des personnes rap-
portent des difficultés à se dépla-
cer à l’extérieur. 

La prévention des chutes est 
primordiale avec cette clientèle. 

Dans les déplacements à la 
marche, le patron de marche des 
personnes atteintes de la DM1 a 
tendance à être perturbé par le 
transport d’objets. L’utilisation 
d’une desserte peut aider au 
transport d’objets de façon plus 
sécuritaire. 

L’utilisation des aides à la 
marche doit être réévaluée pério-
diquement en raison de la nature 
progressive des atteintes.  



 

… suite DÉPLACEMENTS  

… AU DOMICILE (MOBILITÉ FONCTIONNELLE) (voir page précédente pour l’évaluations et la contextualisation) 

INTERVENTIONS 

 Recommandation d’aides techniques (barre plafond-plancher, côté de lit, lit électrique, tapis antidérapants, etc.).  

 Recommandation d’adaptations environnementales en collaboration avec des organismes extérieurs (SHQ, four-
nisseurs, etc.) pour l’accès à la salle de bain et d’autres pièces du domicile (voir section ENVIRONNEMENT). 

 Recommandation d’orthèses, d’aides à la marche, d’ambulateur et de FR (manuel / motorisé). 

 Enseignement de techniques pour se relever sécuritairement d’une chute. 

 Référence en 2
e
 ligne ou à la CMNM pour un programme d’activités fonctionnelles visant à augmenter ou main-

tenir l’endurance et la tolérance debout avec une intensité faible à modérée peut favoriser les capacités d’une 
personne dans ses déplacements. 

 Référence à un programme de soutien financier pour l’achat d’un système de protection des fuites urinaires 
(PAM de DMC).  

 Référence en physiothérapie pour le maintien des habiletés à la marche ou à un programme de prévention des 
chutes. 

 Référence au médecin de famille en présence d’urgence urinaire ou fécale. 

DANS LA COMMUNAUTÉ  

ÉVALUATION 

Particularité de la DM1 entravant les déplacements dans la communauté :  

 Une faiblesse modérée à sévère des muscles proximaux et du tronc laisse 
présager l’utilisation d’un FR.  

 Évaluer l’impact des difficultés visuelles en lien avec la présence de ptoses* et 
de cataractes précoces sur la conduite d’un véhicule automobile, d’un quadripor-
teur ou d’un FR.  

Effectuer un dépistage des problèmes liés à la conduite automobile en lien avec les 
atteintes spécifiques en DM1, en considérant en priorité les symptômes suivants :  

INTERVENTIONS 

 Remplir le formulaire de transport adapté et de vignette de stationnement, au besoin. 

 Remplir le formulaire de transport et d’hébergement du CLSC pour le remboursement 
des frais de transport associés aux rendez-vous médicaux, au besoin.  

 Référence au programme d’aide à la mobilité de la RAMQ ou au programme ministé-
riel d’attribution des quadriporteurs et ambulateurs du MSSS, si le client satisfait aux 
critères d’attribution. 

 Référence en travail social pour un programme d’accompagnement dans la commu-
nauté. 

 Référence en physiothérapie au besoin.  

 Référence en optométrie au besoin pour les troubles d’acuité visuelle.  

 Référence au programme d’adaptation du véhicule ou faire une déclaration à la 
SAAQ s’il y a un doute quant à la conduite sécuritaire du véhicule.  

1) Somnolence diurne excessive 

2) Faiblesse de préhension de la main 

3) Myotonie* 

4) Acuité visuelle 

5) Atteinte des fonctions cognitives 
supérieures (difficultés d’endurance 
mentale et du traitement de l’information) 

6) Pied tombant 

7) Faiblesse des muscles du cou 

CONTEXTUALISATION 

 
24% des personnes nécessitent 
de l’aide humaine pour se rendre 
dans les établissements de leur 
milieu. En outre, 6% à 28% utili-
sent un fauteuil roulant. 

En raison de la myotonie* et de 
la faiblesse musculaire, il est 
plus facile pour les personnes de 
conduire un quadriporteur avec 
les commandes au pouce com-
parativement aux commandes en 
poignée. 

Les transferts aux FR motorisés 
sont plus faciles avec une assise 
motorisée à élévation verticale. 

L’utilisation des freins d’un am-
bulateur peut être difficile en 
raison de la myotonie*. 

Lors de la conduite automobile, 
la prise du volant est difficile. La 
prise à deux mains devrait être 
privilégiée pour tourner le volant. 
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CONTEXTUALISATION 

 
31% des personnes nécessitent 
de l’aide humaine pour la prépa-
ration des repas. 

Près de 70% des personnes 
atteintes ont des difficultés à 
effectuer des travaux lourds et 
50% nécessitent de l’aide hu-
maine pour entretenir leur rési-
dence. 

Un client peut avoir de la rigidité 
à planifier ses repas et ainsi con-
sommer presque toujours la 
même chose. 

Les proches mentionnent sou-
vent que les personnes atteintes 
manquent de « motivation » à 
faire des activités. La maladie 
entraîne toutefois de l'apathie* et 
de la fatigue qui peuvent mimer 
un manque de motivation.  

DOMAINE DE LA PRODUCTIVITÉ 

TRAVAIL ET ÉCOLE 

Occupations non abordées dans le présent guide. 

ACTIVITÉS DE LA VIE  DOMESTIQUE (AVD) 
Habitation et nutrition 

(préparation des repas)  

ÉVALUATION 

Particularité de la DM1 entravant les AVD : 

 La fatigue et l’apathie* peuvent entraîner des difficultés à initier les AVD. 

 La force de préhension et la force des pinces, importantes dans la réalisation des 
AVD, devraient être évaluées avec un dynamomètre et un pincemètre. Ces me-
sures aident à documenter la progression de la maladie ainsi qu’à mettre en 
place et réviser un plan de traitement. Peut aider à justifier des services en 
CMNM.  

INTERVENTIONS 

 Enseignement des stratégies de gestion de l’énergie.  

 Recommandation d’aides techniques plus légères, celles conçues pour la clientèle 
hémiplégique à considérer. 

 Informer la famille de l’impact de l’apathie* (belle indifférence, difficulté à initier, 
manque d’intérêt). 

 Référence en nutrition pour obtenir des recettes santé, économiques et faciles à pré-
parer. 

 Référence en travail social et à des services ménagers ou de préparation de repas 
d’agences communautaires. 

 Référence à la CMNM si une ou l’autre des valeurs seuils ci-dessous est mesurée
1
 

(indicateurs de difficultés dans la réalisation des AVD) : 
(ajout par rapport au guide long)

 

 force obtenue des pinces égale ou inférieure à 4,8 kg; 

 force obtenue de préhension égale ou inférieure, pour les femmes : 6,6 kg ; pour 
les hommes : 3,8 kg.  

RÔLE PARENTAL 
(ajout par rapport au guide long)  Responsabilités  

ÉVALUATION 

 Évaluer les capacités à réaliser les rôles parentaux compte tenu des atteintes des 
fonctions exécutives, de l’hypersomnolence diurne, de la fatigue, de l’apathie* et de 
la faiblesse musculaire. 

 Un enfant atteint présentera souvent des symptômes plus graves et plus pré-
coces que son parent atteint (anticipation*). 

 Évaluation avec recommandation d’aides techniques nécessaires à la réalisation des 
rôles parentaux en collaboration avec la Clinique Parents Plus du Centre de réadap-
tation Lucie-Bruneau (services offerts dans l’ensemble des régions du Québec). 

 En raison de l’apathie des personnes atteintes, il est important de faire soi-même 
la référence. Une évaluation du fonctionnement dans la maison peut être requise 
lors de la demande. 

INTERVENTIONS 

 Informer le client de l’importance de consulter le service de conseil génétique lors de 
la planification d’une grossesse. 

 Référence interne au CLSC pour un suivi en Enfance-Famille-Jeunesse ou aux ser-
vices psychosociaux, au besoin. 

 Référence à la Clinique Parents Plus lors d’une grossesse ou si la personne atteinte 
a un enfant de moins de deux ans.  

CONTEXTUALISATION 

 

CLINIQUE PARENTS PLUS 

Aide les futurs parents ou pa-
rents présentant une déficience 
motrice ou neurologique limitant 
leurs habiletés parentales, dont 
le bébé a moins de deux ans. 

La Clinique Parents Plus agit 
comme conseiller et fournisseur 
de matériels adaptés. Activités 
réalisées en tandem avec l’ergo-
thérapeute local. 

514-527-4527, poste 2220  
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DOMAINE DES LOISIRS 

LOISIRS
 (ajout par rapport au guide long)

  Loisirs 

ÉVALUATION 

 Valider l’insertion de loisirs dans l’horaire occupationnel. 

 Évaluer la pratique de l’activité physique. 

 Dépister les symptômes anxieux ou dépressifs, qui peuvent entraîner la diminu-
tion de réalisation d’activités sociales. Deux questions à poser

2
 : 

Au cours du dernier mois : 

1) Avez-vous éprouvé peu d’intérêt ou de plaisir à faire les choses? 

2) Vous êtes-vous senti triste, déprimé(e) ou désespéré(e)? 

 Si « oui » à l’une ou l’autre des questions → Référence à un méde-
cin ou un professionnel psychosocial (travailleur social, psycho-
logue) pour une évaluation de la condition psychologique de la per-
sonne.  

INTERVENTIONS 

 Suggérer des activités de loisirs adaptées aux capacités :  

 Discuter des intérêts et encourager la personne à s’y impliquer. 

 Nommer l’importance de faire vivre du plaisir dans les activités.  

 Aviser les personnes de diminuer l’intensité de leurs activités physiques si sur-
viennent : une fatigue extrême, une respiration anormale, etc. Autrement, il n’est 
pas dommageable pour le système musculaire de pratiquer de l’activité phy-
sique avec la DM1. 

 Enseignement sur les stratégies de planification et d’organisation quotidienne 
(insertion de loisirs dans l’horaire occupationnel). 

 Référence aux services de répit pour les aidants. 

 Référence interne au CLSC pour une intervention psychoéducative pour établir 
les goûts du client et connaître les activités dans la communauté. 

 Référence en physiothérapie pour un programme d’activités physiques, au besoin.  

NOTES 

Grille IREDA 

Bégin, C., Boudreault, V. et Sergerie, D. (2007). Trousse des outils de dépistage et d’évaluation pour : La 
prévention des chutes dans un continuum de services pour les aînés vivant à domicile. https://
www.inspq.qc.ca/pdf/publications/outils_web_guide_imp.doc, retrouvé le 14 mars 2017. 
 
 
1 Article publié et consulté depuis la publication du guide long 

Raymond, K.; Auger, L.P.; Cormier, M.F.; Vachon, C.; St-Onge, S.; Mathieu, J.; Noreau, L. and Gag-
non, C. (2015) Assessing upper extremity capacity as a potential indicator of needs related to 
household activities for rehabilitation services in people with myotonic dystrophy type 1. 
Neuromuscular Disorders 25(6):522-529. 

2 Autre référence citée dans le présent guide 

Whooley MA, Avins AL, Miranda J, Browner WS. Case-finding instruments for depression. Two ques-
tions are as good as many. J Gen Intern Med 1997;12:439-45. 

 

Information pour le patient 

 Dystrophie musculaire Canada (www.muscle.ca, 1-800-567-2236) 

 CORAMH (www.coramh.org, 1-800-506-1056) 

 

CONTEXTUALISATION 

 
Plus de 30% des personnes ont 
besoin minimalement d’aide hu-
maine pour accomplir leurs loi-
sirs. 

L’intérêt principal de la personne 
peut être un stimulant important 
dans les interventions en ergo-
thérapie, notamment pour con-
tourner l’apathie*. 

Utiliser les loisirs pour favoriser 
la participation sociale de la per-
sonne, notamment en présence 
de symptômes dépressifs. 

Les loisirs peuvent être utilisés 
pour donner du répit aux aidants.  

https://www.inspq.qc.ca/pdf/publications/outils_web_guide_imp.doc
https://www.inspq.qc.ca/pdf/publications/outils_web_guide_imp.doc
http://www.muscle.ca
http://www.coramh.org
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