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Laurent Jenny
Trisomie 21: création et concept d'un péle multidisciplinaire
et partenarial

Résumé

Issue du partenariat entre proches de personnes ayant une trisomie 21 et professionnel-le-s, I'association PART21 —
Péle Académique Romand pour la Trisomie 21 se définit comme un péle d'excellence autour du syndrome de Down.
Cet article présente la structure décentralisée de cette organisation scientifique a partir des critéres qui ont conduit a
son mode de fonctionnement. Cette démarche se veut un modeéle de travail en réseau dans une approche multidisci-
plinaire et partenariale.

Zusammenfassung

Entstanden aus der Partnerschaft zwischen Angehdrigen von Personen mit Trisomie 21 und Fachleuten, versteht sich
die Vereinigung PART21 — Péle Académique Romand pour la Trisomie 21 als qualitativ hochstehendes Zentrum rund
um die Trisomie 21. Dieser Artikel présentiert die dezentrale Struktur dieser wissenschaftlichen Organisation aufgrund
der Kriterien, welche zu ihrer Funktionsweise gefiihrt haben. Dieses Vorgehen mdchte als ein Modell fiir die Netz-

werkarbeit in einem multidisziplindren und partnerschaftlichen Ansatz gelten.

Les intentions

Le 21 mars 2006, a l'occasion de la premiére
journée mondiale de la trisomie 21 et a I'ini-
tiative de I’Association Romande Trisomie
21— ART 21, une centaine de professionnel-
le-s et parents se sont réuni-e-s en colloque
pour évoquer la pertinence de la création
d'un pole de compétence dédié au syn-
drome de Down. En l'absence de structure
spécialisée dans ce domaine en Suisse ro-
mande a ce moment-1a, il s'est avéré qu'ily
avait lieu de lancer un projet.

Les avis entendus lors des discussions
ou récoltés a l'aide d'un questionnaire ont
permis a un groupe de travail d'élaborer une
proposition. L'idée d’un comité scientifique
regroupant quelques personnes-ressources
a fait place a une formule plus ambitieuse
tendant a regrouper tous les acteurs et ac-
trices impliqué-e-s dans I'accompagnement
des personnes ayant une trisomie 21 dans
une structure modulable, multidisciplinaire
et partenariale.

Le contexte et les enjeux

Ce projet novateur se base sur divers

constats. Une premiere observation est

un contexte marqué par la diversité. En
effet:

e |l concerne tout d'abord une population
estimée a plus de 1500 personnes en
Suisse romande dont les besoins, les res-
sources et les potentiels sont différents
d'un individu a l'autre;

e Au-dela des caractéristiques du phéno-
type, la symptomatologie présente une
variabilité interindividuelle qui condi-
tionne un accompagnement centré sur la
personne;

e |e syndrome affecte des fonctions trés
diverses de la personne qui en est at-
teinte impliquant un recours a de nom-
breux spécialistes;

e Le cadre géopolitique est restreint, limi-
té par deux frontieres, I'une nationale,
I'autre linguistique, et marqué par une
diversité cantonale;
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¢ Larégion est cependant dotée de centres
académiques et d'institutions de haut ni-
veau qui recouvrent tous les domaines
de la prise en charge; santé, enseigne-
ment, éducation, travail et social (ce der-
nier point offrant I'assurance de trouver
les expert-e-s indispensables a la mise
en place du projet).

Un second constat est que |'accompagne-
ment optimal des personnes ayant une tri-
somie 21 s'avere parfois limité par une uti-
lisation et un potentiel de développement
insuffisants des ressources et connais-
sances spécifiques disponibles. De ce fait,
ces personnes risquent de ne pas atteindre
le niveau de compétences correspondant
a leurs capacités. Il s'en suit un postulat
disant que la coordination et |'organisa-
tion de leur suivi, dans le cadre d'un ré-
seau multidisciplinaire, peut modifier fa-
vorablement leur développement intellec-
tuel et le pronostic pathologies liées, avec
pour corollaire une meilleure intégration
sociale et une amélioration de leur qualité
de vie.

L'émergence d'espaces interdiscipli-
naires, les attentes tant des parents que
des professionnel-le-s, la facilitation de
|'accés aux connaissances, la formation de
la reléve, la promotion du financement des
prises en charge sont également autant
d'enjeux déterminants pour la constitu-
tion, la gestion et le développement d'un
réseau. Ce dernier doit favoriser la commu-
nication entre professionnel-le-s, ce qui
est particulierement important pour la
continuité d'un suivi a long terme. C'est
aussi une source d'information privilégiée
pour des travaux d'épidémiologie, en
termes d'analyse du suivi de personnes,
d'évaluation des pratiques et de forma-
tion.
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Un concept ouvert

En 2010, le Département de génétique mé-
dicale et de développement de I'Université
de Genéve, la Haute école pédagogique du
canton de Vaud et ART 21 constituent en
association PART21 — Péle Académique Ro-
mand pour la Trisomie 21. Cette organisa-
tion scientifique se veut étre une plateforme
d'échanges, mais en aucun cas une entité
centralisée. Elle veut inciter les organismes
en place a collaborer entre eux et a amélio-
rer continuellement leurs pratiques par le
partage de connaissances et I'instauration
de projets. A coté des habituels organes ad-
ministratifs, PART21 se dote de quatre
structures scientifiques ouvertes: un bu-
reau de coordination, un conseil scienti-
fique, un pool de commissions scientifiques
et un forum académique.

Le centre opérationnel du projet est
le bureau de coordination chargé d'assurer
le fonctionnement des organes de PART21.
Il assure la promotion de toute activité
pouvant participer a l'accomplissement
des buts statutaires et active les liens
entre les différents partenaires impliqués
dans I'accompagnement des personnes, la
formation et la recherche en matiéere de tri-
somie 21.

Le conseil scientifique regroupe des
personnes mandatées portant un intérét
particulier pour la trisomie 21 dans leur do-
maine d'activité. Elles exercent en principe
leur mandat dans le cadre de leur fonction.

Dans cet esprit d'ouverture, PART21
accueille des commissions scientifiques.
Ces groupes de travail, dont les objectifs
sont définis par les professionnel-le-s ou les
proches opérent dans un domaine de com-
pétence particulier ou sur un projet.

Dans I'idée de réunir tous les acteurs
concernés, un forum académique est orga-
nisé au moins annuellement, avec un butin-
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formatif et consultatif. Tant les thémes
abordés que la forme (journée d'étude, col-
loque, rencontre) sont définis a chaque fois.
L'organisation en est confiée a un comité
réunissant différentes organisations concer-
nées, toujours dans le but d'élargir le parte-
nariat. Les deux premiers se sont penchés
respectivement sur la recherche et sur le ré-
seau dans |'accompagnement des enfants
et adolescent-e-s.

Grace en partie a ce concept ouvert,
deux centres de compétence a disposition
des personnes, des familles et des profes-
sionnel-le-s ont récemment vu le jour (voir
encadrés). Ce sont:

e Le Centre d'Expertise Clinique Trisomie
21 des Hopitaux Universitaires de Ge-
neve,
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* pathologies

« éducation

e scolarisation

* travail

* suivi médical

* prise en charge
éducative et
pédagogique

* mesures de soutien

* appels a projets

« collaborations

* publications

« formations

* travaux

* journées d'étude

* congrés

* séminaires

« colloques

* partenariats

« forums

A

Figure 1: Les axes de développement et les domaines d’activité

e |e Centre de Ressources pédagogiques
Trisomie 21 de la Haute école pédago-
gique du canton de Vaud.

Ayant encouragé leur création, PART21
contribue a leur rayonnement et leur déve-
loppement. Ils restent cependant indépen-
dants.

Les axes de développement

et les domaines d’activité

PART21 déploie sa mission au travers de
cing axes de développement dans différents
domaines d'activité.

La réalisation de la mission

C'est avec ce concept de structure décentra-
lisée mais coordonnée en réseaux que les
initiateurs de PART21 comptent développer
un pdle d’excellence autour du syndrome de
Down. Le succés des deux premiers forums,
des projets de commissions scientifiques (p.
ex. PETIT21 — Petite Enfance et Thérapies
Interdisciplinaires en Trisomie 21"), l'inté-
rét manifeste de spécialistes pour la dé-
marche et la création des deux centres de
compétence laissent présager d'une at-
teinte des objectifs fixés. La pérennité de
I'accomplissement de la mission reste ce-
pendant un défi constant, surtout aprées a
peine plus d'un an d'activité.

T La commission PETIT21 est un projetissu d'une in-
terpellation de physiothérapeutes, logopédistes
et ergothérapeutes travaillant dans le domaine de
la petite enfance. Ils appellent a une meilleure
coordination de leurs activités avec notamment
celle des pédiatres et des éducateurs-éducatrices
de la petite enfance. PART21 pourrait leur offrir
une plateforme de réflexion et de construction
d'outils.
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Le Centre d’Expertise Clinique Trisomie 21

Institution: Hopitaux Universitaires de Geneve (HUG) — Service de médecine génétique
Création: 2010

Description: Ce centre permet aux patients de bénéficier d'un suivi spécialisé et des in-
formations scientifiques les plus récentes ainsi que de participer aux essais cliniques thé-
rapeutiques. La consultation s'adresse a toute personne sans différenciation d’age, ainsi
qu’a ses proches. Elle complete en général le suivi par le pédiatre, le médecin de famille
ou de l'institution.

Remarque: Il est a noter que Geneve est actuellement reconnu comme centre de com-
pétence mondial pour sa recherche sur la trisomie 21 par les travaux de I'équipe du Pro-
fesseur Stylianos Antonarakis.

Site: http://medecine-genetique.hug-ge.ch/consultations/trisomie21.html

Contact: Dre Ariane Giacobino, PD, médecin adjointe agrégée, Spéc. FMH Génétique mé-
dicale: ariane.giacobino@hcuge.ch.

Le Centre de Ressources pédagogiques Trisomie 21

Institution: Haute école pédagogique Vaud (HEP Vaud) — UER Pédagogie spécialisé
Création: 2011

Description: Mise a disposition de documents variés sur la trisomie 21, élaboration de
dossiers SEI, CIN, CYP1, CYP2 et CYT disponibles sur DVD. Ces Dossiers enseignants sont
constitués d‘articles, de mémoires, de brochures et de fiches trucs et astuces des collegues.
Ces derniéres répertorient des expériences vécues et proposent des adaptations qui ont
fait leurs preuves au fil des années.

Site: www.hepl.ch/cms/accueil/formation/unites-enseignement-et-recherche/pedagogie-
specialisee.html

Contact: Christiane Bauer-Lasserre: christiane.bauer-lasserre@hepl.ch.

Laurent Jenny

Président de PART21

Péle Académique Romand pour
la Trisomie 21

Ch. de la Mellette 40

1081 Montpreveyres
info@part21.ch

www.part21.ch
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