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Dans le cadre d'un projet en collaboration avec la faculté de médecine et des sciences de la
santé de 'Université de Sherbrooke, I'Association du Syndrome de Down (ASD) est fiére de
pouvoir vous présenter une pochette portant sur plusieurs aspects de la trisomie 21.

Dans cette trousse informative, vous trouverez de multiples sections et ressources qui,
nous lespérons, répondront a vos questions tout en vous servant de guide a travers vos
préoccupations, vos craintes et vos insecurités. Que vous soyez une famille, un parent,
un tuteur, un responsable de famille daccueil, une personne ayant la trisomie 21, un
grand-parent, un bénévole ou un ami, votre place est parmi nous!

VOUS TROUVEREZ, ENTRE AUTRES, DANS CETTE POCHETTE,
LES DEPLIANTS DETACHABLES SUIVANTS :

Trousse d'informations sur la trisomie 21 Informations génerales sur 'ASD

Courbes de croissance Ressources offertes dans la région

Témoignages Carte d'affaires de 'ASD

Soins de santé de base et spécialisés Liste des ressources disponibles

Services aux nouveaux parents Calendrier des activités offertes par
'ASD

Aide financiere et |égale

Faits intéressants et méconnus sur Rapport annuel de lassociation

la trisomie 21! Formulaires d'inscription pour le camp

Guide de soutien fait par le de jour

gouvernement du Québec FAQ

Nous vous remercions pour votre temps de lecture et nous espérons que cette pochette
saura satisfaire vos besoins!

— L'Association du Syndrome de Down en association avec Mathis Lamoureux, Jonathan
Jagermann, Henry Huynh, Thomas Steverman, Valérie Généreux, et Maxime Pairier,
étudiants en médecine de I'Université de Sherbrooke.

* Note : Ce document a titre éducatif fait un survol non exhaustif des données
scientifiques recueillies actuellement sur la trisomie 21. Pour davantage
d'informations, veuillez vous référer aux ressources disposées a la fin de ce
document explicatif.
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Aussi appelée Syndrome de Bown, la trisomie 21 est une condition génétique, non heréditaire, qui
survient lorsqu'une personne possede un chromosome supplémentaire dans sa 21e paire. Cette
condition est plutét fréquente répertoriant en moyenne une incidence d'une naissance sur 770
dans le monde.

Normalement, le génome humain contenu dans chacune des cellules de notre corps contient
23 paires de chromosomes, ce qui donne un total de 46 chromosomes. Or les personnes vivant
avec la trisomie 21 ont 47 chromosomes, cette différence étant due a une anomalie congénitale
lors du développement embryonnaire. Les recherches ont permis de déterminer que cette
anomalie chromosomique, qui est le resultat d'une non-disjonction, peut se présenter sous
S formes différentes.

LA TRISOMIE LIBRE

Touchant environ 95% des personnes ayant une trisomie 21, celle-ci est de loin la forme la plus
courante. Elle résulte d'une erreur de distribution des chromosomes lors de la premiere division
cellulaire de l'embryon, ou chaque cellule du corps porte par la suite une copie supplémentaire
du chromosome 21. C'est cette presence additionnelle qui caractérise la trisomie 21.

LA TRISOMIE PAR TRANSLOCATION

Repertoriant environ 3% des cas de trisomie 21, cette forme se distingue par une partie du
chromosome 21 se détachant et se fixant a un autre chromosome. Cela modifie la structure
génétique et peut entrainer des manifestations différentes de la trisomie 21. Le parent, porteur
d'un chromosome transloqué dans son bagage geneétique, peut vérifier les risques de transmission
aun enfant par une rencontre aupres d'un géenéticien.

LA TRISOMIE MOSATQUE

Denombrant environ le 2% restant de la population ayant la trisomie 21, certaines cellules du corps
ont une copie supplémentaire du chromosome 21, tandis que d'autres ont le nombre normal, c'est
ce quon appelle le mosaisme. Cette combinaison de cellules a 46 chromosomes et de cellules a
47 chromosomes, qui se déroule lors de la deuxieme division cellulaire, atténue dans certains cas
les traits physiques et les caracteristiques typiques associees a la trisomie 21. Cela contribue a la
diversité des manifestations de la trisomie 21 d'une personne a lautre.
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LES PARTICULARITES PHYSIQUES

Les personnes vivant avec la trisomie 21 présentent
des caracteristiques physiques distinctives qui
peuvent varier d'une personne a une autre, créant
une richesse de diversité. La caractéristique la
plus frequente consiste en des yeux bridés dus a la
présence d'une mince couche de peau au coin de
lceil. Il peut également étre question d'un visage
arrondi, un petit crane, un nez aplati, des oreilles
bassement implantées, des lévres plutét minces,
une difficulté a diriger les muscles de la langue
ainsi que d'autres traits uniques tels que des jambes
et des bras assez courts. En général, les personnes
trisomiques ont une taille plus petite et un tonus
musculaire plus faible que lanorme.

Ces particularités physiques ne définissent
cependant pas la personne dans sa totalité. Chaque
individu est egalement reconnaissable par les traits
héreditaires familiaux. De plus, comme chaque
étre humain sur terre, ils développent leur propre
personnalité, ce qui les rend uniques en leur genre.
Reconnaitre et celébrer cette diversité contribue
a promouvoir une compréhension plus profonde
et une acceptation inconditionnelle au sein de la
société. Il est crucial de se rappeler que derriere
ces caractéristiques physiques se trouvent des
personnes dotées d'une gamme étendue de talents,
d'intéréts et de contributions précieuses a offrir.
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LE PARCOURS ET LE DEVELOPPEMENT

La trisomie 21 influence le parcours de développement d'une personne tout au long de sa vie, du
stade de la grossesse jusqua la vieillesse. Comprendre ces différentes phases peut aider a offrir un
soutien approprié a chaque étape du chemin.

Voici un tableau des conditions médicales frequemment rencontrées chez les enfants ayant la
trisomie 21. Celles-ci seront discutées dans les prochaines sections.

CONDITIONS CONDITIONS

Tableau T: Conditions medicales fréquentes chez les enfants ayant le Syndrome de Down
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LA GROSSESSE

Pendant la grossesse, la trisomie 21 peut étre dépistée par des tests préenataux. Cette période
offre une opportunité pour les parents de sinformer, de se préparer et déchanger avec des
professionnels de la santé pour planifier les soins et le soutien nécessaire a compter de la

naissance de l'enfant.

Au Québec, le dépistage prénatal de la trisomie 21
est une démarche importante pour les futures
mamans. Les professionnels de la santé proposent
généralement des tests de dépistage aux femmes
enceintes, en particulier a celles de 35 ans et plus.

En effet, '4ge maternel avance est le plus grand
facteur de risque identifié du développement d'une
trisomie 21. Neanmoins, la majorité des bebés atteints
sont nés de meres de moins de 35 ans en raison de la
fréquence plus élevée des grossesses a cet age. Bien
que des facteurs puissent influencer les probabilités,
il est essentiel de comprendre que la trisomie 21
peut toucher toute femme enceinte, quels que soient
son origine, son age et ses habitudes de vie.

LES TESTS COURAMMENT UTILISES :

Probabilité de donner naissance a un enfant

ayant la trisomie 21, selon I'age de la femme

1 cas sur

Teassur 384
909

1 cas sur

1C65 sur
1528 1351

Age 20 25 30 35 40 45

Lamesure delaclarté nucale lors de léchographie du premier trimestre

Le test génomique prénatal non invasif (TGPNI)

La biopsie des villosités chorioniques

L'amniocentese

Ces tests evaluent le risque statistique de la trisomie 21, permettant aux futurs parents de prendre
des deécisions éclairées quant a la suite de la grossesse. Le test choisi va dépendre du choix du
patient, des recommandations du medecin et des ressources du patient, car certains tests

notamment le TGPNI, engendrent des codts.
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Bien que ces tests ne fournissent pas de diagnostic définitif, ils offrent des informations
cruciales pour guider le choix des familles. Il est encourageant de constater que le Québec
investit dans des programmes de dépistage précoce, favorisant ainsi la santé maternelle
et le bien-étre des futurs bébés. Les équipes medicales sont également la pour soutenir et
conseiller les parents tout au long de ce processus, soulignant Iimportance d'une approche
respectueuse et compréhensive face aux enjeux du depistage prénatal de la trisomie 21.

Lorsque le parent décide de poursuivre avec la grossesse, un plan est élaboré entre le médecin
obstétricien et la famille concernant le suivi de la grossesse, les differents tests pertinents et
les recommandations de consultation en sous-spécialités telles que cardiologie pédiatrique,
généticiens, endocrinologues et bien d'autres.

COMPLICATIONS CARDIAQUES

Il existe plusieurs complications reliees a la trisomie 21, la
cardiopathie congénitale en étant la plus fréquente, sélevant a
40-50% des cas. Le depistage de la cardiopathie congénitale
par échographie est donc fait de routine chez les femmes
enceintes denfants dépistés avec la trisomie 21. Cette condition
peut se présenter de maniére tres variable et exercer une
influence majeure sur la qualité de vie des patients. En effet,
la cardiopathie congénitale peut nécessiter dans les premiers
jours devie de l'enfant des rencontres médicales trés fréquentes
et méme des opérations tres tdt dans la vie de lenfant, souvent
accompagnée de suivis medicaux rapprocheés et intensifs pour
lentiereté de la de vie du patient, qui se retrouve elle-méme en
général diminuée.

La qualité de vie des patients atteints de la cardiopathie peut
alors se retrouver extrémement reduite, tout dépendant de
Iimpact de la maladie. Cest pour cette raison qu’il est tres
important de la considérer lors de la prise de décision par
rapportalapoursuite de la grossesse et pourquoi cest un facteur
ayant une grande importance pour de nombreux patients.
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LA NAISSANCE (0 A 1 MOIS)

A la naissance, les bébés ayant la trisomie 21 peuvent nécessiter des soins particuliers, mais avec
un soutien médical approprié, ils peuvent mener une vie saine et heureuse. Les familles peuvent
bénéficier de ressources et de groupes de soutien pour les aider a comprendre et a naviguer parmi
le lot de défis que cet état ameéne.

Tel que discute au début de cette section, les bébés ayant la trisomie 21 sont a risque de multiples
maladies sérieuses. Les médecins ayant la charge de I'enfant devront effectuer de nombreux tests
afin de déterminer les risques de maladies chez le nouveau-né.

L'HYPOTONIE, soit le tonus musculaire faible, est souvent présente chez les enfants
vivant avec la trisomie 21 et il est normal de remarquer que son enfant se tient moins
facilement sur ses membres. Il ne faut pas s'en inquiéter.

Les PROBLEMES D'ALLAITEMENT sont fréquents chez les enfants avec la trisomie 21.
Beaucoup dentre eux seront capables de salimenter correctement avec I'habitude,
mais certains auront besoin de supplémentation. Il est aussi important de mentionner
qu’il est fréguent que les enfants ayant la trisomie 21 dorment beaucoup plus que la
norme, et qu'il est necessaire de les réveiller afin de respecter leur horaire dallaitement.

Une échographie cardiaque sera performée par un cardiologue pédiatre, afin
de dépister les ANOMALIES CARDIAQUES comme mentionné ci-haut et les corriger
sinecessaire.

Un TEST DE SIEGE D'AUTO sera performé a I'hopital afin de vérifier si lenfant est
capable de le tolérer et s'il présente des problemes cardiaques ou de tonus musculaire
génant l'utilisation.

Plusieurs PRISES DE SANG seront effectuées afin de rechercher les maladies
hématologiques possibles et les maladies de la thyroide.

Les INFECTIONS RESPIRATOIRES basses sont plus fréequentes chez les bebes touchés
par latrisomie 21. lls seront suivis étroitement d'un point de vue médical afin d'instaurer
des traitements ciblés et plus agressifs a cet égard si necessite il y a.

ASSOCIATION DU SYNDROME DE DOWN PAGE 11



SERVICE D'INTERVENTION

Les services d'intervention et les thérapies sont des ressources précieuses dans la vie des parents,
mais aussi du bebé. Ceux-ci permettront a 'enfant d'atteindre son plein potentiel psychologique et
moteur, tout en soutenant les parents a travers ce processus de transition difficile. Cette ressource
ne devrait pas étre sous-estimeée et est une partie cruciale du bon développement de lenfant.

THERAPIES ALTERNATIVES

Votre meédecin discutera probablement avec vous des thérapies alternatives disponibles sur le
marché. Les thérapies alternatives sont multiples et les preuves disponibles quant a leur efficacite
ne sont pas claires et établies scientifiquement. Certaines sont plus sécuritaires que dautres, or il
est important de reconnaitre les soins alternatifs qui vont drainer vos ressources financieres sans
avoir eté prouvees efficaces, surtout compte tenu du fait du colt augmente de la vie avec un enfant
ayant la trisomie 21.

Il est aussi particulierement important de reconnaitre les soins alternatifs qui pourraient nuire a
la santé de votre enfant. Avant de faire affaire avec un autre professionnel, on recommande den
discuter avec votre medecin.

L'ENFANCE ET
L’ADOLESCENCE

L'enfance est une période cruciale pour
le développement, et cela ne change
pas pour les enfants avec la trisomie 21.
Pendant l'enfance, les enfants ayant la
trisomie 21 bénéficient d'une éducation
inclusive et d'un soutien adapté a leurs
besoins. Des approches individualisées,
des programmes de développement du
langage et des activités sociales contri-
buent a un développement équilibré.

La prise en charge des enfants atteints du
syndrome de Down entre les ages de 1 a
5 ans implique plusieurs étapes, puisque
ces enfants sont plus a risque pour
plusieurs affections médicales.
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Le prelevement de PRISES DE SANG fréquentes ;

Les évaluations et suivis bisannuels pour verifier la FONCTION VISUELLE ET AUDITIVE.
Lesotitesarépétition, des cataractes etles problemes de réfraction sont trescommuns
chez cette population. Cela explique pourquoi le suivi de ces capacités est essentiel ;

Larecherche des PROBLEMES CARDIAQUES, car les problemes cardiaques congénitaux
sont extrémement fréquents chez cette population ;

La mesure du DEVELOPPEMENT PHYSIQUE de lenfant en utilisant de courbes
de croissance ;

L'évaluation de L'HYGIENE et l'autonomie hygiénique ;

Le suivi de la FONCTION THYROIDIENNE pour sassurer quil n'y a pas datteinte a ce
niveau, en mayenne présente chez environ 18% de la population denfants ayant la
trisomie 21;

La recherche de symptémes de la MALADIE CCELIAQUE , presente chez plus de 1enfant
sur 20 avec la trisomie 21;

La recherche de symptémes de L'APNEE OBSTRUCTIVE DU SOMMEIL. Cette atteinte
est presente chez la majorité des patients avec la trisomie 21, chez qui le traitement
pourrait améliorer leur qualité de vie ;

Les seéances dinformations prodiguant des conseils concernant une ALIMENTATION
SAINE et des PROGRAMMES D'EXERCICES, ce qui est particulierement important afin
dameéliorer la santé globale des enfants.

La discussion de la transition vers le préscolaire et la SCOLARISATION spécialisée ;
La progression PSYCHOLOGIQUE de lenfant au cours de son développement ;
Le DEVELOPPEMENT SOCIAL de lenfant ;

Le développement des capacités de L'AUTONOMIE et le sens de responsabilité
chezlenfant ;

Le suivi des TROUBLES DE COMPORTEMENTS a la maison et a lécole qui peuvent
survenir durant l'enfance et adolescence ;
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e LatutelleetlaPLANIFICATION FINANCIERE along terme dés le début de I'adolescence,
ce qui est essentiel pour les soins et la prise des décisions de lenfant a long terme ;

® Laplanification de la TRANSITION VERS L'AGE ADULTE et par le fait méme la formation
professionnelle et I'exploration de possibilités demplois, ce qui est essentiel pour opti-
miser lautonomie comme adulte ;

® Lapossibilité de LOGEMENT COLLECTIF, de vie autonome, soit le meilleur type de loge-
ment pour optimiser leur qualité de vie ;

® Ledéveloppement et lesCOMPORTEMENTS SEXUELS sains, y compris la nécessite de la
contraception et la prévention des maladies sexuellement transmissibles (plus abordé
dans la section sexualité);

© Laprévention de laCONSOMMATION de tabac, dalcool et de drogues ;

© Laprise en charge du BIEN-ETRE EMOTIONNEL des parents et de la famille. Pour bien
prendre soin de I'enfant, il faut toujours prendre soin de soi-méme.

LA VIE ADULTE ET LA PERIODE
VIEILLISSANTE (21 ANS +)

A lage adulte, le soutien continue & jouer un réle clé. Des
programmes éducatifs et professionnels adaptés aux
competences individuelles peuvent favoriser l'autonomie
et linclusion sociale. L'acces a des opportunites demploi
inclusives contribue également a lépanouissement.

Un des plus grands points dinterrogation pour les parents
donnant au monde un enfant atteint de trisomie 21 est le
manque dautonomie qui persiste en vieillissant. En effet, Ia
trisomie 21 sous-entend un engagement a vie, souvent plus
guavec les autres enfants. Il se peut quen grandissant, un
écart se forme entre ce qui est souhaité et ce qui est observé
en termes daptitudes sociales et autosuffisance.

Les adultes ayant la trisomie 21 nécessitent donc souvent un
soutien multidisciplinaire a long terme, notamment sur les
plans medicaux et psychosociaux.

ASSOCIATION DU SYNDROME DE DOWN PAGE 14



Cependant, ceci ne veut pas dire qu'il est impossible gu'un adulte atteint de trisomie 21 puisse vivre
une vie comme les autres, soccuper de lui-méme et sepanouir. Avec des interventions et modes
de soutien rapidement en évolution, la quasi-indépendance est tout a fait envisageable rendu a
l'age adulte. Puisque l'expression du syndrome se fait en effet le long d'un spectre, beaucoup de
personnes atteintes de trisomie 21 vont pouvoir quitter la maison, exercer un emploi et mener leur

vie adulte avec du soutien minimal.

Un defi est celui de I'habitation chez ses
parents pour une longue durée. Tandis que
ceci est souvent necessaire pour pouvoir
offrir les services necessaires a la vie et
au développement, beaucoup de personnes
ayant la trisomie 21 décident daller vivre
seules, dans des habitations offrant des
soins a domicile et certains services
néecessaires.

Cest une discussion délicate a avoir,
puisque de grands changements risquent
de bouleverser la personne, mais plusieurs
possibilités souvrent avec la consultation et
le soutien de professionnels de la santé tels
les ergothérapeutes, psychoéducateurs et
travailleurs sociaux.

A lage adulte comme durant lenfance,
des suivis medicaux annuels sont
indispensables pour reperer des problemes
de santé eémergents et intervenir en
consequence. Voir le tableau au début
de cette section pour plus dinformations
sur les problemes de santé fréquents des
personnes atteintes de trisomie 21.

ASSOCIATION DU SYNDROME DE DOWN

Les problemes cognitifs précoces posent
aussi un enjeu pour les personnes atteintes
de trisomie 21 et leurs familles. Ceci peut
devenir un défi lors de discussions sur le
travail, le logement, le vieillissement ainsi
que lavie romantique et sexuelle.

Il est important de prioriser les souhaits de
la personne et maximiser son autonomie
quant a la prise de décisions, mais aussi
de l'encadrer et intervenir a sa place si et
seulement si elle nest pas completement
apte a prendre des décisions pour
elle-méme. Heureusement, cela est un
point de difficulté auquel les professionnels
de la santé sont équipés pour répondre.

En effet, lespérance de vie des personnes
avec la trisomie 21 dépasse aujourd’hui en
moyenne les 50 ans. Il est alors crucial de
favoriser le développement de I'autonomie
chez ces individus, afin de favoriser
l'épanouissement a lage adulte et dalléger
la charge de travail le plus possible chez
les parents vieillissants.
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DES ETOILES SOCIALES NATURELLES!

Les personnes ayant la trisomie 21, souvent appelées «extrovertis innés», font preuve d'une grande
affinité pour les interactions sociales, malgré les défis linguistiques qu’ils peuvent rencontrer,
surtout dans leur petite enfance. Les parents temoignent que leurs enfants expriment une joie
palpable a interagir avec leurs pairs, que ce soit a la garderie ou avec dautres connaissances. Bien
que le langage puisse présenter des obstacles, leur capacité a communiquer est remarquable.
Mais comment s'y prennent-ils?

LE DEVELOPPEMENT DU LANGAGE

Durant la premiere année, les similitudes avec un bébé neurotypique sont frappantes. La
communication, essentiellement non verbale, sexprime a travers des sourires adorables et parfois
des pleurs moins plaisants. Contrairement au spectre de l'autisme, beaucoup denfants trisomiques
maintiennent le contact visuel et partagent leur attention.

Bien que certains puissent avoir des comorbidités, tels que le trouble du spectre de l'autisme et la
deficience intellectuelle, la plupart preferent la communication par le biais dexpressions faciales
et de gestes. Entre 2 et 5 ans, ils pointent pour exprimer des besoins et utilisent des gestes pour
commenter. A Iécole, leur capacité linguistique évolue, et ils se plaisent & faire rire les autres a
travers des blagues et a entretenir des conversations.

LE DISCOURS

Les fonctions motrices nécessaires a la
communication verbale peuvent présenter des
defis chez les personnes trisomiques en raison
dabsences ou de limitations motrices. Cela peut
entrainer des difficultés darticulation, mais des
outils tels que les pictogrammes ou le langage des
signes peuvent faciliter la communication. Les
interventions precoces, notamment par le biais
d'une consultation avec un orthophoniste, sont
recommandées pour améliorer ces compétences
langagieres.
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LA RICHESSE DES DIFFERENCES

Chaqgue personne atteinte de trisomie 21vit une expérience unique et possede une personnalité qui
lui est propre. Il est important de rappeler que les informations fournies peuvent ne pas sappliquer
de maniéere universelle. Certains individus peuvent presenter des comorbidités nécessitant un suivi
meédical plus étroit et des interventions spécifiques. En conclusion, bien que certains puissent ren-
contrer des obstacles linguistiques, les enfants ayant la trisomie 21 sont souvent tres affectueux,
adorant partager des moments de rire avec leurs amis!

Available from: https://www.dsrf.org/resources/information/communication/speech/
Speech[Internet]. Down Syndrome Resource Foundation. [cited 2024 Jan 26].

I 1 e

Dans cette partie, un sujet un peu plus sensible sera abordeé.
Certaines personnes peuvent croire que les personnes
atteintes de trisomie 21 sont incapables de relations
amoureuses. Ceci est faux!

Malgreé le fait qu'ils prennent plus de temps a développer leur
maturité sociale et leur contréle sur leurs emotions, les
personnes atteintes de trisomie 21 ont quand méme des
besoins intimes et des desirs sexuels. Cest pour cela
qu'une éducation préventive et précoce est de mise.

ASSOCIATION DU SYNDROME DE DOWN PAGE 18



L'EDUCATION SEXUELLE

En effet, une éducation sur ce qui est acceptable et ce qui est inapproprié des I'enfance et
la préadolescence est tres importante pour le développement social de votre enfant. Cette
éducation doit étre individualisée et adaptée pour étre bien comprise par I'enfant.

C'est pour cela gqu'une consultation d'un professionnel de la santé est fortement recommandée,
afin de sensibiliser lenfant pour qu'il puisse mieux comprendre tous les changements par
rapport a son corps, ses emotions, les nouveaux comportements qui pourraient émerger et les
nouvelles relations qui pourraient se développer.

LA PROTECTION

L'utilisation du condom est aussi un outil qui est tres utile parmi toutes les personnes
sexuellement actives. L'enseignement des risques d'infections transmises sexuellement est un
enjeu tres important qui vaut la peine détre mentionné lors de I'éducation sexuelle.

Une éducation preventive doit étre faite pour protéger les personnes atteintes de trisomie 21
des dangers qui peuvent survenir chez eux. Les etudes démontrent qu'une vulnérabilité sexuelle
est plus présente chez cette population, puisgu’ils sont souvent inconscients des intentions
malicieuses que peuvent avoir certaines personnes, et ont parfois de la difficulté a decerner les
limites des interactions physiques normales. Cest pour cela quapprendre aux enfants a qui se
confier, et les facons de mieux pouvoir saffirmer, est indispensable pour eux.

Sommairement, I'education sexuelle est une épreuve qui doit étre franchie, mais qui sera
indispensable dans le développement social de votre enfant. Elle se doit détre commenceée
relativement tot, étre suivie par un professionnel de la santé et, bien sdr, étre encouragée par
les parents.

SOURCES

Available from:

https://ndss.org/resources/relationships-sexuality
Relationships & Sexuality | National Down Syndrome
Society (NDSS)[Internet]. [cited 2024 Feb 23].
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SOINS DE BASE

Les soins de santé pour les personnes atteintes de la trisomie 21 sont souvent multidisciplinaires,
axes sur le soutien global du bien-étre physique et mental. Les professionnels de la santé jouent un
réle essentiel dans la gestion des besoins particuliers de ces individus.

Des examens medicaux réguliers, des programmes de suivi et des interventions précoces peuvent
contribuer ala détection précoce et au traitement de tout probléme de santé. Les soins préventifs,
tels que les vaccinations et les examens dentaires, sont également intégraux pour assurer une
sante optimale.

SERVICES SPECIALISES

Cest une composante essentielle des soins pour les personnes atteintes de la trisomie 21.
Elle vise a améliorer la motricité globale, la coordination et I'équilibre. Les professionnels de la
physiothérapie travaillent en étroite collaboration avec les individus et leurs familles pour
concevoir des programmes dexercices adaptés, renforgcant ainsi les compétences physiques et
favorisant une meilleure qualité de vie.

L'ergothérapie se concentre sur 'ameélioration des compétences fonctionnelles et lindépendance
dans les activités quotidiennes. Pour les personnes atteintes de trisomie 21, cela peut signifier
des interventions visant a developper des competences liees a lautonomie personnelle, telles que
I'habillage, l'alimentation et les tdches ménageres. Les ergothérapeutes collaborent étroitement
avec les individus pour renforcer leur capacite a participer activement a la vie quotidienne.

L'orthophonie joue un r6le crucial dans le développement du langage et de la communication.
Les professionnels de l'orthophonie travaillent avec les personnes atteintes de la trisomie 21 pour
ameliorer la prononciation, le vocabulaire, la compréhension et lexpression. La stimulation du
langage est également intégrée, impliquant des activités interactives visant a encourager la
communication et a renforcer les compétences linguistiques.
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LA PSYCHEDUCATION

La psychoéducation vise a soutenir le développement émotionnel et cognitif des personnes
atteintes de trisomie 21. Les spécialistes en psychoéducation travaillent avec les individus pour
renforcer les compétences sociales, émotionnelles et cognitives. Ils offrent un soutien précieux
pour surmonter les défis lies a l'apprentissage et a ladaptation, facilitant ainsi une intégration
harmonieuse dans la sociéete.

Ces services spécialisés, individualisés en fonction des besoins uniques de chaque personng,
contribuent a maximiser le potentiel, 8 surmonter les defis et a favoriser une autonomie accrue.
L'approche holistique de ces interventions renforce linclusion et la qualité de vie des personnes
atteintes de la trisomie 21.

SOURCES

Accueil - asdet21[Internet]. [cited 2024 Feb 28]. Available from: https://www.asdet?1.org/

ASSOCIATION DU SYNDROME DE DOWN PAGE 21



. SS
DEUXIEME SECTION s Py

S
OOOOO

LES COURBES

DE CROISSANCE
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SOURCES

CDC. Centers for Disease Control and Prevention. 2023. Growth Charts for Children with Down Syndrome |
CDC. Available from:_https://www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/downsyndrome/growth-charts.html

*Ces courbes peuvent étre consultées dans I'annexe a la fin du document.
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SOURCES

CDC. Centers for Disease Control and Prevention. 2023. Growth Charts for Children with Down Syndrome |
CDC. Available from:_https://www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/downsyndrome/growth-charts.html

*Ces courbes peuvent étre consultées dans I'annexe a la fin du document.
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CDC. Centers for Disease Control and Prevention. 2023. Growth Charts for Children with Down Syndrome |
CDC. Available from: https: i

*Ces courbes peuvent étre consultées dans I'annexe a la fin du document.
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*Ces courbes peuvent étre consultées dans I'annexe a la fin du document.
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MISSION

L'’Association du Syndrome de Down (ASD) est un organisme a but non lucratif (OBNL), régional, qui
ceuvre a lameélioration de la qualité de vie, lintégration et la participation sociale des personnes
ayantlatrisomie 21 et des familles depuis 1987. Elle a été créée par les parents et encore aujourd’hui,
cest la force du mouvement.

OBJECTIFS

Promouvoir la santé et soulager les conditions associées aux personnes ayant la
trisomie 21 en offrant divers ateliers et activités visant le déeveloppement social,
éducatif et professionnel des bénéficiaires.

Promouvoir la santé en offrant un service de soutien étendu aux familles de personnes
ayant la trisomie 21.

Favoriser la participation et Iintégration sociale des personnes ayant la trisomie 21,
des familles et des gens de la communauté au sein de l'association.

C'est aussi un milieu de vie qui fait la promotion de la santé et qui favorise le développement de
notre clientele. L'organisation dactivitées vient briser leur isolement et développe ainsi leur
sentiment dappartenance.

VALEURS

Etre humaniste, cest faire preuve de respect, de compassion, de bienveillance, dempathie, de
consideration et dauthenticité. L'hnumanisme se traduit par la reconnaissance de la dignite de la
personne, de sa capacité dagir, de son droit a exprimer ses choix, de son droit a la justice, a léquite
et a la confidentialitée.

Recevoir de linformation juste, en temps opportun et de maniére evolutive. Pouvoir sexprimer
selon les capacités de chacun. Une communication efficace est une communication empreinte de
respect, decoute et dempathie.
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VALORISATION SOLIDARITE

Cest reconnaitre l'autre dans son entité et ses S'unir pour étre plus fort, sentraider pour étre
capacités. Cest reconnaitre I'apport de l'autre plus efficace et faire équipe pour faire mieux.
et lui démontrer. Cest faire preuve douverture envers lautre,

sesidées et ses valeurs.

VISION DE L'ASD SELON LE CA
ET LE PERSONNEL

En 2025, a linstar de ce qui se fait depuis des années, I'Association du Syndrome de
Down sera un lieu ou regne la chaleur humaine, le partage et un profond respect des
personnes. Unlieu ou les activités dapprentissage de vie, de loisir, de développement
des capacités et d'habiletés personnelles se feront en toute sécurité, et ce, au rythme
de I'evolution des besoins individuels et collectifs.

Les membres auront a leur disposition un espace assez grand et fonctionnel pour
y vivre diverses activités répondant a leurs besoins selon leur groupe dage, leurs
intéréts et leurs particularités. Aussi, il y aura de grands espaces éclairés et
ensoleillés : on y retrouvera un coin cuisine, des salles dactivités appropriées, un
coin relaxation, des bureaux, 2 salles deau.

lls auront acces a une programmation diversifiée touchant des modes de vie sains
(nutrition et activités physiques), le développement des habiletés sociales, de travail
et de loisirs. Ce sera un milieu accueillant et stimulant. Une cour arriere permettra
en toute securité davoir acces a un espace de jeux, balancgoires, jardin et patio ou a
défaut, la proximité d'un parc permettra l'acces rapide a des activités extérieures.

Toutes les personnes (trisomiques, parents, familles, amis, bénévoles, travailleurs)
ressentiront quelles ont leur place et leur importance au sein de l'association. Elles
seront consultées et pourront participer au développement de leur organisation.
Les employes, la direction et le CA travailleront de concert, en respect des roles et
fonctions de chacun. lls travailleront en partenariat avec les organismes du milieu
pour offrir toujours plus et toujours mieux a leurs membres.

Donc, l'association sera un milieu de vie stimulant, agréable ... maison de vie, maison
dautonomie ... ou le plaisir est a 'honneur!!!
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L'’ASD est reconnue comme étant un milieu de vie et de soutien dans la communaute par le MSSS.

LES ACTIVITES, BIEN QUE TRES
DIVERSIFIEES, OFFRENT DES
SERVICES DE SOUTIEN POUVANT
ETRE REGROUPES AINSI :

UN MILIEU DE VIE SE DEFINIT COMME :

Un lieu dappartenance et de transition

Un réseau dentraide et daction

Educatives

L'ASD est un organisme au service dune Collectives

communaute ciblee qui ne rejoint pas
uniguement des personnes en difficulté, mais
également des groupes de personnes ayant
des caractéristiqgues communes.

Promotionnelles et préventives

L'organisme dispose d'un local pour laccuell
des personnes et peut méme intervenir dans
le milieu de vie naturel des communauteés.

e conseil dadministration est composé
entre 7 a 9 personnes dont 3 occupent
un poste doffices, soit la présidente,
la vice-presidente, secrétaire-trésoriere.
Sept autres personnes viennent complé-
terle C.A. a titre dadministrateurs.

EQUIPE

Pierrette Therrien-Fernet, présidente
Marc Sweeney, vice-président

Josianne Lehoux, secrétaire-trésoriere
William Fraser, administrateur

Yannick Boisvert-Boucher, administrateur

Chaqgue personne désirant faire partie du
conseil dadministration devra consulter
les reglements généraux de lorganisme
ainsi qu'un document précisant les réles,
les mandats et les responsabilités d'un
administrateur (selon le poste occupé).
Cela implique également a engager sa
responsabilité personnelle en ce qui a

Louise Meunier, directrice générale

Lucie L'Heureux, coordonnatrice aux services
Rachel Dubuc, intervenante aux activités
socioprofessionnelles et occupationnelles
Gaétan Bérubé, responsable de la chocolatri21
et intervenant aux activités socioprof
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trait aux difféerentes decisions prises.
Le C.A. se rencontre 10 a 12 fois par an-
née dans le but de régler divers dossiers
concernant la gestion de lorganisme.
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ADHESION ET CONTRIBUTION
A L'ASSOCIATION

Vous avez a compléter un formulaire de demande dadhésion que vous retrouverez sur le site
internet de I'association au www.asdet21.org et que vous pourrez retourner avec le paiement de la
carte de membre.

AVANTAGES A DEVENIR MEMBRES

® Rabais sur differentes activites
©® |nvitation a diverses activités

©® Implication directe dans l'organisation des activités

Devenir membre de 'Association du Syndrome de Down, c'est nous aider de fagon concréete a offrir
des services adéquats aux personnes vivant avec la trisomie 21 et a leurs proches.

COUT DE 258 POUR 2 ANS

MULTICULTURALISME

La trisomie 21 ne connait pas de frontieres et il est
de méme pour 'Association du Syndrome de Down
I'En effet, I'Association accueille de plus en plus de
membres allophones (dont ceux parlant espagnol et
arabe parmi bien dautres), en plus des francophones
et anglophones de la région, pour offrir un coup de
main a toutes et tous qui peuvent en bénéficier, peu
importe leurs origines, langue ou culture.

Les programmes et activités de I'Association sont en
constante révision pour mieux répondre aux besoins
des familles touchées par la trisomie 21, avec un axe
particulierement soigné sur linclusion des nouvelles
familles en Estrie.
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Les besoins sont multiples pour ceux et celles qui fréquentent I'association. Que ce soit pour étre
écoute, pour obtenir du soutien, de I'information ou des références, que ce soit pour remplir un
formulaire, que ce soit pour défendre vos intéréts, I'ASD est |a pour vous aider et plus que jamais
pour repondre a vos besoins!

ACCUEIL ET REFERENCE

'association du Syndrome de Down vous accueille en vous offrant une écoute attentive et aidante a
travers|écoute téléphonique, lesrencontres individuelles et bien d'autres. Ce service d'intervention
permet de ventiler, de poser des questions, de partager votre vécu et permet de vous orienter vers
les actions possibles a effectuer ou vers les ressources en etant accompagné dans vos déemarches.
Ce service est offert aux parents, aux responsables de familles daccueil et aux personnes ayant la
trisomie 21.

SORTIES ET ATELIERS

Au cours de l'année, I'association acomme coutume de faire des activitées familiales telles que la féte
de Noél et le pigue-nique. Elles sadressent a toute la famille élargie, autant les grands-parents, que
les parents, lafratrie et qui veut bien se presenter! Dautres activités familiales sajoutent a celles-ci
au cours de l'année.

Des sorties speciales avec les personnes ayant une trisomie 21 et les familles durant I'annee sont
réalisees. Par exemple, une visite d'un lieu touristique, une cueillette de pommes, une journee plein
air, une sortie a la cabane a sucre et bien d'autres!

Les ateliers permettent doffrir des activités dapprentissage et de loisirs pour les personnes ayant
latrisomie 21tout en donnant du répit aux familles. Les ateliers visent a développer leurs habiletés,
leurs competences necessaires a la vie quotidienne, leur estime de soi ainsi que leur autonomie.
De plus, lorganisme vise lintégration, la socialisation et la valorisation de la personne.
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'association a mis en place un plateau de travail socioprofessionnel pour jeunes adultes a besoins
particuliers quiont latrisomie 21 ou une déficience intellectuelle. Avec ce plateau, toutes les étapes
d'une chocolaterie, de la fabrication a lemballage, en passant par la vente en ligne et au detail avec
les participants sont survolées.

Chague annee, plusieurs présentations sont offertes aux parents membres de lassociation.
Les sujets qui sont choisis sont ceux qui ont été exprimes auparavant par les parents.

Des rencontres entre parents sorganisent telles que les soirées des mamans ou des papas, soit les
parents ressources.

REPIT

Des periodes de répit sont offertes de jour ou de soir, lors des fins de semaine ou lors des journées
pédagogiques durant I'annee. Les periodes prévues permettent aux parents davoir une plage de
temps libre. Le nombre de places est limité et les réservations doivent étre faites a l'avance.

L'association désire aider les familles naturelles ayant un enfant T21 et développera prochaine-
ment un projet de répit gardiennage pour ses membres. |l s'agira d'un projet impliquant des amis
de lorganisme qui offriront du répit ou des depannages occasionnels en accueillant chez eux les
personnesayant latrisomie 21. Cela fonctionnera par desjumelages entre parents ayant un enfant
trisomique. Projet en développement.

ASSOCIATION DU SYNDROME DE DOWN PAGE 33



JUMELAGES

Il est aussi possible pour les nouveaux parents détre jumelé avec
d'autres familles dont un membre vit activement avec la trisomie 21. Ces
jumelages permettent des echanges entre les familles afin de se soutenir
mutuellement quant aux difféerentes facons de fonctionner et en
échangeant les ressources consultées pour une bonne qualité de vie.

CAMPS DE JOUR DURANT L'ETE A
SHERBROOKE ET A MAGOG

Chaque année, l'association offre un camp de jour estival pour la clientele
ayant la trisomie 21 a Sherbrooke. Plusieurs animateurs sont présents
pour la clientele. De plus, a Magog, un animateur rattaché a l'organisme
Han-Droits pour la clientele trisomique offre des services pour cette
autre région.

L'équipe danimation provient de différents milieux denseignements,
entre autres d'éducation spécialisée, du travail social, de la psychologie
et de la psychoéducation. Afin dassurer un encadrement sécuritaire,
agreable et constructif, le ratio est dau moins 3 jeunes par animateur.

BIBLIOTHEQUE, VIDEOTHEQUE, JOUJOUTHEQUE
ET EQUIPEMENTS SPORTIFS

L'association préte des livres, des films, des jouets, des equipements
sportifs, selon les besoins.

SOURCES
Accueil - asdet21[Internet]. [cited 2024 Feb 28]. Available from: https://www.asdet21.org/
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Il existe plusieurs ressources financieres a votre disposition, dont des allocations et des
prestations du gouvernement.

Si vous étes un membre de la famille ou un tuteur légal de l'enfant nécessitant des soins
supplémentaires vous obligeant a vous absenter du travail, vous pourriez étre admissible a
l'assurance-emploi. La demande se fait rapidement en ligne et les documents nécessaires
peuvent étre fournis par la suite.

Vous pourriez aussi étre éligible au crédit d'impot pour personnes handicapées. A la suite de
cette demande, le montant de I'impdt sur le revenu que vous pourriez avoir a debourser pourrait

étre diminue afin de compenser les codts relies aux soins et activités rehaussant la qualite de vie
de la personne vivant avec la déficience.

Si vous étes éligible au crédit dimpdt pour personnes handicapées, le régime enregistré
d‘épargne-invalidité est une autre option offerte. Cette cotisation n'est pas déductible de I'imp6t
et les versements sont possibles jusqu'a la derniere année benéficiaire ayant atteint I'age de 59
ans. Ces cotisations se veulent étre une option pour aider les personnes voulant économiser afin
dassurerune sécurité financiere along terme pour la personne admissible au crédit dimp6t pour
personnes handicapees;

Le supplément pour enfant handicapé est disponible pour les personnes admissibles a
I'Allocation famille qui ont sous leur charge un enfant de moins de 18 ans dont latteinte des

fonctions mentales empéche ce dernier a exécuter ses habitudes de vie pendant plus d'un
an. Ces habitudes de vie comportent la nutrition, les soins personnels, les déplacements, la
communication, les relations interpersonnelles, les habitudes reliés a la prise de responsabilité
et I'éducation. La souscription a ce supplément permet aux familles de recevoir un versement
fixe de 218S/mois non imposable. De plus, si votre enfant nécessite des soins médicaux
complexes a domicile et que vous avez suivi une formation spécialisée pour administrer des
soins, vous pourriez étre en mesure de recevoir un supplément déependamment de la complexité
de la condition médicale de I'enfant;

Si vous étes admissible a l'allocation canadienne pour enfants (ACE) et que votre enfant est
admissible au crédit dimp6t pour personnes handicapées (CIPH), vous pourriez recevoir la
prestation pour enfants handicapés (PEH). Cette prestation est un versement mensuel qui n'est
pas imposable et qui est offert aux familles dont un enfant de moins de 18 ans présente une
deficience grave qui l'affecte au niveau physique ou mental;

Enfin, il est également possible de recevoir des cartes « accompagnement-loisir » permettant
aux personnes handicapées ainsi qua leur accompagnateur de participer aux activités
récréatives dans leur communauté sans avoir a débourser des frais supplémentaires pour
l'entrée de 'laccompagnateur;
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TEMOIGNAGES

LA TRISOMIE 21, SOUS L’ANGLE DU SUCCES!
— JOSEE PERREAULT

*Veuillez prendre note que ce témoignage date dily a2 ans.

Je suis la mere de Jacob, 15 ans, ado en puissance. Il est venu au monde sans qu'on ne se doute
de sa différence. Cest a 'accouchement qu'on a compris que notre vie venait de dévier de la route
qguon croyait tracée. On a eu un choc, suivi d'un deuxieme choc dans les premieres heures de vie :
la trisomie ne séetait pas invitée seule, il y avait aussi la tetralogie de Fallot qui était la... Autrement
dit, quatre malformations cardiaques qui nécessitent une opération a cceur ouvert dans la premiere
annee de vie.

Se faire mettre K.O. deux fois en si peu de temps, c'est beaucoup pour de nouveaux parents. Mais
devant une épreuve, on a deux choix : baisser les bras et sécrouler, ou se retrousser les manches
et avancer. En moins de 15 minutes apres l'annonce de la trisomie, on avait déja choisi la deuxieme
option. Nous ne savions pas comment nous ferions, mais chose certaine, nous serions dans l'action.

Je passe plein de détails, mais Jacob a été opéré a
cceur ouvert avec succes a 4 mois et demi. Il va tres
bien. Cest un gars plein de vie, imaginatif, curieux,
blagueur, qui adore la musique de tous les styles,
avecdesréves:uneblonde, vivre enappart, conduire,
travailler et animer La Voix ou Star Académie!

La route n'est pas linéaire ni pour lui ni pour nous ; il a
marcheé plus tard, il fait du vélo adapté, on ne peut pas
le laisser vraiment seul & la maison, cest un moulin
a paroles mais malheureusement la plupart des gens
ne le comprennent pas bien par ce qu'il a beaucoup
de difficultes langagieres, il est impulsif.

Je ne vous mentirai pas en vous disant que notre
quotidien est facile ; cest tres demandant, les
combats avec le systeme sont lourds, on se sent
souvent épuisés. Mais chaque progres nous
stimule a continuer, on veut qu'il sSépanouisse et soit
heureux.
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Une trisomie 21, ¢a vient souvent avec dautres défis qui s'accumulent avec le temps. Dans
son cas a lui, ca vient avec une déficience intellectuelle leégere, un TDAH, un trouble sévere du
langage, une dyspraxie motrice et il y a moins de trois ans, on a ajouté un diagnostic de Trouble
du spectre de lautisme. Je me plais a dire que Jacob serait un excellent porte-parole pour
plusieurs causes, il aurait un emploi a temps plein!

Sans blague, chaque diagnostique n'equivaut en rien au choc de lannonce de la trisomie a la
naissance. Avec le temps, on a compris que les diagnostiques ne le défissent pas, il reste le
méme, avec les mémes qualités et les mémes défis. Ca nous apprend simplement de nouvelles
facons d'intervenir et a mieux le connaitre. Mais je ne veux pas m‘attarder sur le quotidien avec
un enfant handicapé ni sur la lourdeur du systeme ou de I'énergie gqu'on doit consacrer a notre
enfant. Jai plus envie de vous parler davenir.

Parce guen plus détre la mere de Jacob, je travaille a la Faculté de droit de I'Universite de
Sherbrooke, ou je m'occupe du Centre de développement professionnel. Autrement dit,
jaccompagne des étudiants en droit dans leur développement de compétence et jessaie de les
préparer le mieux possible a leur arrivée sur le marcheé du travail. C'est un dréle de paradoxe...
je travaille avec des étudiants brillants au fort potentiel alors qu‘a la maison, je suis maman d'un
enfant a besoins particuliers quia une déficience intellectuelle et pour quije ne sais pas s'il aura
sa place sur le marché du travail.

En réfléchissant a la notion de succes dont je voulais
parler aux etudiants en droit, jen suis arrivee a une
conclusion étonnante : Le meilleur exemple du succes, je
Iai sous les yeux, cest Jacob.

La, vous vous demandez peut-étre comment je peux faire
rimer les mots succes et trisomie 21 ou handicap.... Dans
mes recherches, jai compris que le vrai succes, ce n'est pas
relié a un Ql, ce n'est pas non plus apprendre rapidement,
ni bien paraitre ou étre en santé. Non. Connaitra du
succes la personne qui sera passionnée et perseveérante,
la personne qui se relevera apres avoir trébuché et qui
mettra les efforts nécessaires pour atteindre ses buts a
long terme.
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Des buts a long terme et de la persévérance... cest en plein ce que vivent les personnes
handicapees ! C'est exactement ce quon apprend tous les jours a nos enfants et on doit l'avouer,
on parle vraiment de long terme dans ce cas... Jacob est donc le plus bel exemple de succeés que
je peux donner a mes etudiants. |l doit perséverer pour tout faire dans sa vie, c'est en mettant les
efforts au quotidien gu'il réussit, cest en trébuchant et en se relevant qu'il apprend. Avec sa
différence bien a lui et son caractere, il connait sans trop le savoir probablement plus de succes
que bien des gens neurotypiques qui vivent beaucoup moins dobstacles et prennent les choses
pour acquis.

Arrétons de filer a 100 milles a 'heure chacun de notre coté et laissons-nous inspirer par des
personnes a besoins particuliers qui ont un parcours de combattant. Jacob n‘évoluerait pas de
la méme facon s'il était laissé a lui-méme, nous en sommes bien conscients. On fait partie d'une
équipe avec lui. Avoir des parents qui retroussent leurs manches, cest important, mais le reste de
l'equipe l'est tout autant.

Les ressources comme [|ASDE et les autres regroupements, [Office des
personnes handicapées du Québec, les pédiatres et tous les spécialistes, le Centre de
réadaptation, le CRDI, les spécialistes au prive, I'école, lafamille etjen passe... tous ces
gens-la, quand on réussit a faire équipe ensemble, ¢a fait une énorme différence.
Comme ondit, en équipe on est plus forts et on va plus loin... et jajouterais que cest |a
qu'on connait du succes. L'équipe, c'est primordial.

La crainte de tous les parents denfants handicapés, c'est de savoir ce qui va se passer
avec nos enfants quand on ne sera plus la. Jacob est enfant unique, je ne veux pas
juste savoir qui va sen occuper, je veux savoir qui va sen préoccuper.

Mon message, cest FAISONS EQUIPE! Je leve mon chapeau aux gens qui simpliquent
avec les personnes a besoins particuliers et qui sengagent a faire partie de I'équipe
a leur facon. Il faut interpeller la géneration que jai la chance de cotoyer dans mon
travail au quotidien a I'Université. Cette génération me permet de croire en lavenir
pour mon fils. Ils pronent l'égalitée et Iintégration, ils cherchent a faire tomber les
barrieres, ils veulent une vie plus équilibrée, ils sont bienveillants. Jai limpression
que si on leur tend la main, plusieurs ont cette volonté de faire équipe avec nous et
délever les standards pour nos enfants.

Ces jeunes-la me donnent confiance que nos enfants seront bien accompagnes au
sein de la société, parce gqu'ils sont nos leaders de demain. C'est maintenant qu'il faut
leur tendre la main. Pour un parent, avoir confiance en lavenir c'est primordial.
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Quand Jacob est né, jaurais aimé quon me dise qu'il fera les choses differemment, et gu'il
sera bien accompagné. Je souhaite que le regard quon pose sur la difference soit celui des
possibilités et de la bienveillance ; pas celui de la pitié et de I'incapacite. Quand la sociéte verra
les personnes a besoins particuliers comme ayant un plein potentiel et apprendra a les cotoyer et
alesinclure dans I'equipe, la on pourra dire que la société au complet connait du succes.

Je profite de cette réflexion pour soulever quelques questions : quel regard portons-nous sur
le handicap ? Quest-ce qu'on peut faire de plus pour tendre la main aux personnes porteuses de
trisomie 217 Comment faire en sorte que l'appellation « personnes vulnérables » se transforme
en termes positifs ? On a tendance a sarréter au handicap ou au diagnostic d'une personne pour
la mettre dans une case. La sociéte serait tellement plus gagnante a voir le potentiel et les forces
de nos enfants de fagon réaliste et a les mettre a contribution. Les Jacob de ce monde ne sont
pas si differents de vous et moi ; ils veulent juste étre heureux et étre choisis dans une equipe.

TEMOIGNAGES

ET SI ON PARLAIT DE CHARLOTTE
— PIERRETTE DENAULT

Elle a une belle bouille ronde, des petits yeux espiegles, une
bouche en coeur. Elle mord dans la vie. Elle adore Sam, un cocker
frétillant et enjoué, elle aime les sports (le baseball, le hockey) et
la musique. Juste a voir briller les yeux de sa maman, quand elle
parle de safille, onalassurance que cette adolescente ne manque
pas damour. Charlotte est une grande fille de 12 ans présentant le
syndrome de Down.

LE CHOC

Rien navait préparé Josianne a ce choc. Quand on lui aannoncg, le
lendemain de son accouchement, que son bébé avait la trisomie
21, elle est entrée dans une grande colere. Pourquoi elle?
Quest-ce gu'elle avait fait de « pas correct » pour mériter ca? Grace
au support de ses parents, de son frere et de ses amies, la jeune
mere a traverse cette période avec déetermination.

Elle allait saccrocher, rebondir, chercher de laide. Il lui fallait vaincre ce sentiment de culpabilite.
Charlotte était SA fille, elle serait TOUJOURS une enfant différente, elle lui a promis un amour
inconditionnel.
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DES DEFIS AU QUOTIDIEN

Au début, le plus difficile a eté de sentir le jugement dans le
regard des autres. Parfois sajoutaient des commentaires
désobligeants. Mais aujourd’hui, la plupart du temps, les
gens sont bienveillants. Il faut dire que, partout ou elle passe,
Charlotte est le centre dattention et on I'aime bien. Sa mere
croit que la société a évolué, qu'a force de parler denfants hors
normes, on abat des tabous.

Toutefois, les défis au quotidien sont nombreux. Par exemple,
ou trouver les services dorthophonie? Ou trouver laide
financiere pour envoyer son enfant dans un camp spécialisé, ce
qui permettrait un peu de répit a la mere? La charge mentale
est grande pour les parents denfants différents. Sans vouloir se
projeter trop loin, ils se préoccupent tout de méme de lavenir
de leur progeniture. Pour sassurer de la sécurité de sa fille,
Josianne a méme prévu des dispositions testamentaires au cas
ou elle partirait avant elle. Un geste qui lui a apporté beaucoup
de sereniteé.

AU JOUR LE JOUR

Maintenant, la mere ne fait plus de plans a long terme pour sa
fille. Elle apprend a vivre I'instant présent et recoit comme un
cadeau de la vie chaque progres de Charlotte. Se servir de la
tablette pour mettre de la musique, prendre sa douche seule,
boutonner correctement son pyjama : ce qui semble évident
pour une ado de 12 ans représente une victoire pour sa fille.

A lécole Le Touret, elle apprend & devenir autonome et a
entretenir des liens damitié. Josianne est vraiment
reconnaissante envers sa famille toujours préte a repondre
présente quand elle appelle a laide. Son seul souhait : que
Charlotte soit heureuse et quelle soit capable, un jour, de se
réaliser dans un emploi a la mesure de ses capacites.
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1. Contrairement & plusieurs croyances communes, les enfants ayant la
trisomie 21 véhiculent plusieurs bienfaits sur le plan familial; plusieurs
études démontrent que les familles denfants ayant la trisomie 21
présentent un taux de divorce plus basl ainsi que des capacités plus
élevées de tolérance et compassion chez la fratrie.

2. Dans les derniéres années, de plus en plus dadultes ayant la
trisomie 21 vivent indépendamment, avec peu ou pas daide familiale ou
gouvernementale. Ceci est le résultat dune augmentation de sensibilite
et inclusivite de la population generale par rapport aux personnes
atteintes de trisomie 21, ainsi que linstauration de programmes daide
permettant a ces personnes-la de compléter leur éducation, pratiquer
un emploi et participer a des loisirs et activités sociales.

3. Unméconnu courant par rapport aux personnes atteintes de trisomie 21
concerne leurs capacités a former des relations amoureuses et avoir des
enfants. En réalite, une bonne partie de personnes atteintes de trisomie
21 ont des relations proches, se marient et peuvent avoir des enfants*.
Dailleurs, leurs enfants ne sont pas plus a risque davoir le syndrome
puisque la trisomie 21 a une composante héréditaire négligeable (~1%,
seulement observable dans les trisomies de translocation).

*plusieurs études démontrent la stérilité dhommes ayant la trisomie 21. Par contre, ces études sont en
révision puisque plusieurs cas dhommes atteints du syndrome avec des enfants ont été observés. Les
femmes atteintes de trisomie 21 sont d’'habitude completement fertiles.

4. 11y a un méconnu que lespérance de vie des personnes atteintes de
trisomie 21 est trés limitée. Similairement a la population générale, la
durée de vie des personnes atteintes de la trisomie 21 varie beaucoup,
mais lespérance de vie est environ 60 ans. Certains vont atteindre
plus que 80 ans! Cest vrai quauparavant, leur espérance de vie était
diminuée significativement, mais avec laide des apprentissages et
interventions médicales ainsi que des organismes communautaires
comme ['Association de Syndrome de Down ici a Sherbrooke, ils ont
maintenant lopportunité de vivre une vie pleine, et épanouie.

Accueil - asdet21[Internet]. [cited 2024 Feb 28]. Available from: https://www.asdet?1.org/
Les témoignages ont été donnés par 'Association du Syndrome de Down
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LA TRISOMIE 21 EST-ELLE HEREDITAIRE?

La trisomie 21 n'est pas héréditaire. Elle est le resultat d'une anomalie chromosomique
qui se produit lors de la formation des cellules reproductrices chez 'homme ou la
femme. En effet, lors de la division cellulaire pendant la formation des gametes, soit les
spermatozoides et les ovules, il se crée une erreur conduisant a une copie
supplémentaire du 2le chromosome. Il existe un type de trisomie 21, appelé par
translocation, qui a des sources génetiques, or ces cas selevent a moins de 1%.

EST-CE QU’IL EXISTE DES TRAITEMENTS
POUR LA TRISOMIE 21?

Non, il n'y a pas de traitement pour guérir la trisomie 21, car c'est une condition génétique.
Cependant, des interventions pour traiter des malformations congénitales ainsi qu'un
suivi médical régulier et 'utilisation des ressources communautaires peuvent contribuer
ala santé globale de la personne et maximiser son développement.

QUELS SONT LES PROBLEMES MEDICAUX LES PLUS
FREQUENTS CHEZ LA POPULATION AYANT LA TRISOMIE 21?

Les enfants ayant la trisomie 21 sont plus a risque que la population générale pour
plusieurs problemes medicaux. En particulier, les malformations cardiaques
congeénitales, les problemes respiratoires, les conditions thyroidiennes ainsi que les
difficultés audiovisuelles sont plus fréequentes chez ces enfants, mais sont généralement
bien pris en charge par des soins médicaux spécialisés. Au niveau cognitif, ils ont des
retards pouvant sexprimer par une deficience intellectuelle, alors loptimisation de leur
éducation est essentielle pour maximiser leurs capacités.

EST-CE QU'IL Y A DES « NIVEAUX » DE LA SEVERITE
DES PERSONNES ATTEINTES DE LA TRISOMIE 21?

Il n'y a pas de « niveaux » distincts de la severité des personnes atteintes de la trisomie 21, mais les
caracteristiques physiques, forces, faiblesses et capacités de chaque personne sont différentes.
Par exemple, certains peuvent avoir relativement peu de caractéristiques physiques, mais
rencontrent des difficultés cognitives plus importantes ou vice versa. La trisomie 21 s'etend sur
un spectre de possibilités et de divergences, ce qui les rend chacun unique dans leur parcours
développemental.
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QUELLES SONT LES CARACTERISTIQUES PHYSIQUES
DE QUELQU'UN ATTEINT DE LA TRISOMIE 21?

Les caractéristiques physiques typiques sont: une petite téte, un visage plat, des yeux en amande
brides vers le haut, un cou court, des petites oreilles rondes, des petites mains et pieds, un pli
palmaire unique, une petite taille ainsi que bien d'autres détaillés dans une section précédente.

EST-CE QUE QUELQU'UN
ATTEINT DE LA TRISOMIE 21
PEUT AVOIR UN PERMIS DE
CONDUIRE?

Absolument! Cependant, ils doivent réussir
les examens de conduite réglementaires du
Québec comme tous les autres.

POURQUOI EST-CE QUE CA
S’APPELLE LE SYNDROME DE
DOWN?

Dr John Langdon Haydon Down était la pre-
miere a bien définir est decrire la trisomie
21, et pour cela, la condition génétique porte
son nom.

LES PERSONNES AVEC LA
TRISOMIE 21, PEUVENT-ELLES
AVOIR UN EMPLOI?

Oui. Les personnes avec la trisomie 21 ont
des capacités impressionnantes! Un emploi
correspondant au niveau et aux capaciteés
de chacun est encourage!

QUELLE EST L'ESPERANCE
DE VIE POUR QUELQU'UN
AVEC LA TRISOMIE 21?

'espérance de vie chez un enfant né avec
la trisomie 21 en date daujourd’hui est de
60 ans.

EST-CE QUE LES ENFANTS AVEC LA TRISOMIE 21 VONT
COMMENCER A PARLER PLUS TARDIVEMENT?

En moyenne, les enfants ayant la trisomie 21 vont commencer a parler quelques mois plus
tardivement que la population neurotypique. Or, avec de lorthophonie, ils peuvent développer
de trés bonnes capacités de communication en leur donnant le temps dont ils ont besoin pour

apprendre a leur rythme.
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LES FRERES ET SOEURS PEUVENT-ILS
CONTRIBUER AU BIEN-ETRE D'UNE
PERSONNE ATTEINTE DE

TRISOMIE 217

Absolument, les freres et sceurs jouent un rdle
significatif dans la vie d'une personne atteinte de
trisomie 21 et peuvent contribuer considerablement
a son bien-étre. La relation fraternelle peut étre une
source inestimable de soutien émotionnel, damitie et
denrichissement mutuel.

D'un cote positif, les freres et sceurs peuvent partager
des moments de joie, de complicité et dapprentissage
avec la personne atteinte de trisomie 21. IlIs peuvent
étre des allies naturels dans la creation dune
atmosphere  dinclusion, contribuant ainsi au
développement social et émotionnel de leur frére ou
sceur. Les experiences partagees peuvent renforcer
les liens familiaux et favoriser une compréhension
plus profonde de la diversité.

Cependant, il est important de reconnaitre gu'il peut y avoir des impacts negatifs potentiels.
Parfois, les freres et sceurs peuvent ressentir des responsabilités supplémentaires ou éprouver des
sentiments complexes liés a la situation unique de leur frere ou sceur. lls peuvent étre confrontés a
des defis emotionnels ou sociaux, tels que le besoin de défendre ou dexpliquer la différence de leur
frere ou sceur a leurs pairs.

Il est crucial pour les parents et les proches de veiller a ce que les freres et sceurs recoivent
également le soutien dont ils ont besoin. Les discussions ouvertes, la communication efficace au
sein de la famille et, si nécessaire, le recours a des ressources daide peuvent contribuer a atténuer
les eventuels impacts negatifs et a promouvoir un environnement familial harmonieux ou chacun
peut sépanouir.

SOURCES
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RESSOURCES SCOLAIRES

DESCRIPTION TELEPHONE

CIUSSS PAR MUNICIPALITE REGIONALE DE COMTE (MRC)

Pour trouver le centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de I'Estrie (CIUSSS) le
plus proche de chez vous, veuillez consulter la liste exhaustive suivante :

https://www.santeestrie.gc.ca/clients/SanteEstrie/A_propos/Installations_CIUSSS-CHUS_Intra-
net_dec?2022.pdf
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Voir ci-haut pour les organismes disponibles.
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ANNEXE

COURBE DE CROISSANCE — FILLES 0 A 36 MOIS

Growth Charts for Children with Down Syndrome MName
Birth to 36 months: Girls
Weight-for-age percentiles Record
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Figure 2 : Poids(kg)en fonction de lage (mois)
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CDC. Centers for Disease Control and Prevention. 2023. Growth Charts for Children with Down Syndrome |
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COURBE DE CROISSANCE — FILLES 0 A 36 MOIS

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
Birth to 36 months: Girls
Head circumference-for-age percentiles Record
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Figure 3 : Taille(cm)en fonction de l4ge (mois)
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COURBE DE CROISSANCE — FILLES 0 A 36 MOIS
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Figure 4 : Périmétre cranien(cm)en fonction de lage (mois)
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COURBE DE CROISSANCE — FILLES 0 A 36 MOIS

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
0 to 36 months: Girls
Weight-for-length percentiles Record
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Figure 5 : Poids (kg)en fonction de la taille (cm)
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COURBE DE CROISSANCE — GARGCONS 0 A 36 MOIS

Growth Charts for Children with Down Syndrome MName
Birth to 36 months: Boys
Weight-for-age percentiles Record
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Figure 6 : Poids (kg)en fonction de lage (mois)
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COURBE DE CROISSANCE — GARGCONS 0 A 36 MOIS

Growth Charts for Children with Down Syndrome
Birth to 36 months: Boys
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Figure 7: Taille (cm)en fonction de lage (mois)
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Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
Birth to 36 months: Boys
Head circumference-for-age percentiles Record
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COURBE DE CROISSANCE — GARGCONS 0 A 36 MOIS

0 to 36 months: Boys

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name

Weight-for-length percentiles Record
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Figure 9 : Poids(kg)en fonction de la taille (cm)
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COURBE DE CROISSANCE — FILLES 2 A 20 ANS

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
2 to 20 years: Girls
Weight-for-age percentiles Record
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Figure 10 : Poids (kg)en fonction de l4ge (années)
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COURBE DE CROISSANCE — F

ILLES 2 A 20 ANS

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
2 to 20 years: Girls
Height-for-age percentiles Record
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Figure 11: Taille (cm)en fonction de lage (années)
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COURBE DE CROISSANCE — FILLES 2 A 20 ANS

Growth Charts for Children with Down Syndrome
2 to 20 years: Girls
Head circumference-for-age percentiles
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Figure 12 : Périmeétre cranien(cm)en fonction de lage (années)
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COURBE DE CROISSANCE — GARGONS 2 A 20 ANS

Growth Charts for Children with Down Syndrome Name
2 to 20 years: Boys
Weight-for-age percentiles Record
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Figure 13 : Poids (kg)en fonction de lage (années)
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COURBE DE CROISSANCE — GARGONS 2 A 20 ANS

Growth Charts for Children with Down Syndrome
2 to 20 years: Boys
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2 to 20 years: Boys
Head circumference-for-age percentiles
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