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Une recherche participative lausannoise a mis en évidence des besoins d’aide
en matiere de santé, de gestion du temps ou de gestion d'un budget, pour les

personnes concernées. Les proches auraient besoin de davantage de soutien
au quotidien.
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Par Murielle Martin, maitre d’enseignement, et Giulia Montone, collaboratrice scientifique, Haute école

de travail social et de la santé Lausanne (HES-SO)

Appelée aussi syndrome de Down, la trisomie 21 génére chaque jour des défis pour les personnes
qui en sont porteuses ainsi que pour leur entourage (Nugent et al., 2018 ; Faulks et al., 2006 ;

Van Herwegen et al., 2018 ; O'Toole et al., 201 ; Foley et al., 2014 ; Muggli et al., 2009 ; Marchal et al.,
2017). Le nombre et la qualité des services de soutien revétent ainsi une importance notable pour
aider les personnes concernées dans leur quotidien. La recherche présentée dans cet article [V s’est
penchée sur les besoins de soutien (Tétreault et al., 2012) exprimés par les personnes concernées
par cette anomalie génétique en Suisse romande : a quels services de soutien ces personnes font-
elles appel ? Quels sont les besoins ressentis comme couverts et ceux ressentis comme non

couverts ? De quels types de nouveaux services auraient-elles besoin ?

Une recherche participative et accessible

Dans une visée participative, la récolte des données s'est effectuée via un questionnaire adressé aux
proches et par des entretiens avec des adultes ayant une trisomie 21. Plus de septante personnes
ont répondu au questionnaire et dix adultes présentant cette anomalie génétique — quatre femmes

et six hommes — ont pris part aux entretiens.

Pour une meilleure accessibilité, la lettre d'information destinée a recruter les personnes avec une
trisomie 21 a été rédigée en langage facile a lire et a comprendre (FALC), de méme que le formulaire
de consentement. Le guide pour les entretiens, lui aussi rédigé en FALC, a été préalablement testé

aupres de personnes ayant des troubles du développement intellectuel.

Les entretiens se sont déroulés dans le lieu choisi par les personnes interrogées et un-e proche de
confiance pouvait étre présent-e a leur demande. lls ont duré de vingt a soixante minutes et ont été

menés par une éducatrice sociale.

L'analyse des données qualitatives et quantitatives a contribué a faire connaitre le point de vue des
personnes concernées par le syndrome de Down tant au sujet de leurs besoins de soutien, que de
'adéquation des services proposés et des nouvelles prestations qui pourraient étre développées en
Suisse romande. Les résultats de I'étude sont présentés dans un rapport détaillé [? et dans un

format illustré rédigé en langage FALC B1,

Résultats du coté des personnes avec trisomie 21

Parmi les dix personnes présentant une trisomie 21 interrogées, deux d’entre elles vivent en
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du domicile familial. Elles indiquent bénéficier d'une variété d'aides provenant de leurs proches et de
professionnel-les, ainsi que d'aides techniques, tels que des pictogrammes ou des supports visuels

pour le quotidien.

Les principaux besoins de soutien évoqués, qui different selon le mode d’habitation, concernent la
gestion de la santé, du budget, et du temps, et au sujet de la vie relationnelle. Les personnes vivant
en institution estiment avoir surtout besoin d'aide pour la gestion des conflits, des comportements
et du temps. Celles qui habitent en colocation relévent des besoins d'aide prioritaires liés a la gestion
du temps, de leur santé et de leur budget. Enfin, les personnes résidant dans le cadre familial
expriment des besoins concernant la gestion du temps, de leur habitation, des conflits, des

comportements, de leur santé, ainsi que pour les soins corporels.

De maniére générale, les personnes interrogées se disent satisfaites de leurs conditions de vie
actuelle. Plusieurs d’entre elles font toutefois mention de leurs souhaits d’autonomisation dans leur
quotidien et d'apprentissage de nouvelles connaissances, que ce soit dans le domaine scolaire ou
dans celui de la vie de tous les jours. Trois individus aimeraient suivre des formations continues

dans leurs domaines d'intérét, et deux ont partagé leur projet de vivre en appartement indépendant.

Résultats du coté des proches

Les réponses des proches au questionnaire — majoritairement des meres membres d’'une
association de parents — ont mis en évidence leur trés grande implication auprés des personnes
ayant une trisomie 21 : 47% apportent de l'aide jour et nuit et 34% quotidiennement. Plus de 90%
des personnes interrogées donnent de l'assistance pour les aspects liés a la sécurité et a la santé ;
plus de 80% d’entre elles soutiennent la personne dans ses activités sociales, ses activités de la vie

quotidienne et pour ses loisirs et le sport ; plus de 70% I'accompagnent dans des apprentissages.

Les besoins prioritaires nommeés par les proches sont, dans l'ordre décroissant : I'assistance au
quotidien ; le soutien en termes d'informations ; 'accompagnement et l'aide a la décision ; les
solutions de garde ; le soutien financier ; le soutien pour s'offrir des moments de répit ; le soutien
pour les loisirs et les activités sportives ; le soutien psychologique et I'aide pour les transports. Les
services les plus sollicités par les proches sont les soutiens éducatifs et les services informationnels,
au niveau médical, sur les ressources et difficultés de la personne et sur les services existants. Les
besoins les moins bien couverts sont liés au soutien a la prise de décision, aux services

informationnels et aux services permettant de s'accorder un répit.

Un grand nombre de suggestions d'amélioration de services existants ou de création de nouvelles

prestations a émergé, dont : le renforcement des services d'aide a la décision lors des transitions de
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la vie (grossesse, naissance, scolarité, orientation professionnelle, vie adulte, retraite) et la ditfusion
dans tous les cantons de services tels que Mon Plan (un projet pilote mené par Pro Infirmis,
actuellement en cours d'évaluation, visant a favoriser la vie autonome en appartement indépendant
pour les personnes en situation de handicap) ou InsertH (une prestation de Pro Infirmis destinée aux
personnes en situation de handicap qui souhaitent travailler sur le premier marché du travail ) ; la
création d'une plateforme informatisée de centralisation des informations (par région, par age, par
besoins) et celle d'un répertoire de ressources (activités de loisirs, thérapies) ; une meilleure
information au sujet des services juridico-légaux existants (par exemple sur les régimes de curatelle,
les droits concernant I'Al, la succession en cas de déces). Le développement d'un centre dédié a cette
maladie génétique, d'un guichet unique sur I'ensemble des prestations sociales d'un canton et de

services itinérants apres I'entrée a |'école ont aussi été évoqueés.

Les proches proposent également de renforcer les services éducatifs de 'enfance a I'age adulte y
compris, et de communiquer de maniére efficace sur I'existence des services de coaching parental.
La création d'une plateforme recensant des outils et techniques d'accompagnement
scientifiquement reconnus est percue comme une ressource utile a mettre en ceuvre. Certaines
personnes souhaitent des services spécialisés dans le double diagnostic : trisomie 21 et trouble du
spectre de l'autisme (TSA), et plus largement une meilleure formation des professionnel-les
(médecins, enseignant-es, thérapeutes) aux spécificités du syndrome de Down. Enfin, des
suggestions ont été émises quant a la mise a disposition de personnes de référence pour les
démarches administratives et financiéres, d'un salaire pour les proches aidant-es, d'une contribution
d'assistance d'office des la naissance et de la création d’'un service de coordination des demandes

concernant les services d'urgence.

Renforcer I'offre de formation continue

Différentes recommandations émergent des résultats de I'étude. Ainsi, une discussion au sujet des
propositions de développement et d'amélioration des services de soutien pourrait étre organisée au
sein des associations de parents, afin de prioriser les actions a mener. Des échanges entre proches
d'un méme canton, ainsi qu'entre parents d’enfants du méme age, pourraient étre mis sur pied afin
d’'aborder plus spécifiquement les besoins couverts et non couverts, les pistes d'amélioration
possibles, de méme que les services évalués comme utiles et de qualité a diffuser d'un canton a
I'autre. Des groupes de travail pourraient se former autour des thématiques évaluées comme

prioritaires et 'engagement d'un-e chef-fe de projet pourrait étre envisagé.

Du cété des personnes présentant une trisomie 21, la mise en place de groupes de discussion
favoriserait une expression plus approfondie de leurs besoins d’aide et envies pour mener leur vie
de maniére satisfaisante. Des réflexions au sujet des soutiens possibles en matiere de gestion du

temps, de la santé, des comportements, des conflits, d'un budget mériteraient d’étre menées. En
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personnes avec trisomie 21 intéressées de poursuivre le développement de leurs connaissances
scolaires, de leur culture générale et de leur autonomie au quotidien. Ces apprentissages devraient
se dérouler tant dans un milieu de formation que dans leur milieu de vie, de maniére a développer

des compétences mobilisables en situation réelle.

Plus de services pour une meilleure qualité de vie

A la suite de la fermeture a la fin de 2023 de la consultation spécialisée en trisomie 21 des Hopitaux
universitaires de Geneve, un projet vise a donner un élan novateur au redémarrage de cette
prestation. La constitution du Centre d’expertise clinique romand trisomie 21 P! a ainsi démarré le
20 mars 2025, veille de la journée internationale de la trisomie 21. Le P6le académique romand
trisomie 21 (PART21) s'est appuyé sur les résultats de I'étude discutée dans cet article pour étayer les
besoins et orienter sa démarche [®l. D’autres initiatives ont été évoquées, comme la constitution d’'un
groupe de travail axé sur le double diagnostique syndrome de Down et trouble du spectre de

I'autisme.

Si les services existants permettent a une partie des personnes quiy font appel de relever les défis
quotidiens auxquels elles font face, cette étude a mis en évidence un certain nombre de besoins de
soutien ressentis comme insuffisamment couverts. La qualité de vie des personnes concernées par
la trisomie 21 en Suisse romande aurait tout a gagner d'une amélioration ajustée de l'offre de

services actuelle et du développement de nouvelles propositions adaptées.
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