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microRNAs, issues du chromosome 21, sembleraient jouer un rôle dans des aspects de 
régulation, mais leur fonction n’est pas clairement établie. 
 
En examinant les chromosomes 21 surnuméraires chez les individus avec un syndrome 
de Down, il a été démontré que la présence d’une portion seulement du 
chromosome 21 en plus (trisomie 21 partielle) pouvait être responsable des 
caractéristiques communes de la trisomie 21. Ainsi, on a défini des régions spécifiques 
du chromosome (ou régions de susceptibilité) pouvant être responsables, vu leur 
contenu en gènes spécifiques, de certains des aspects phénotypiques du syndrome 
de Down. La présence d’une copie surnuméraire du chromosome 21, ou d’une 
portion de son bras long, résulte dans l’expression augmentée de nombreux gènes, et 
de ce fait, est en lien avec les différents problèmes associés à la trisomie 21. Il y a donc 
une question de dosage de gènes spécifiques (ou sensibles) qui auraient un effet 
direct ou indirect sur le phénotype, alors que d’autres gènes, même si présents en 3 
copies n’auraient pas de conséquence sur le phénotype. 
 
Ainsi, des expériences de dosage de gènes dans des cellules trisomiques pour le 
chromosome 21, seuls 30% des gènes étaient trouvés trop exprimés, et 15% avec une 
expression fortement variable entre les individus. Les interactions entre les gènes, les 
autres régions du chromosome qui ne codent pas pour des protéines, les régions 
variables et le fonds génétique individuel contribuent certainement aux variations 
phénotypiques entre les individus avec un syndrome de Down. 
 
Parmi les gènes dont l’importance s’est révélée récemment, nous trouvons ceux 
associés à certaines des caractéristiques de la trisomie 21 telles que le déficit cognitif, 
les défauts moteurs, et certains ont aussi été suggérés être impliqués dans des 
maladies neurodégénératives. Des recherches sur la souris montrent que dans ces 
gènes candidats, on en trouve exprimé chez l’embryon dans des stades très 
précoces du développement et chez l’adulte, et en particulier dans du tissu du 
système nerveux, tel que le cervelet, les bulbes olfactifs et l’hippocampe. Le fait d’en 
modifier chez la souris le niveau d’expression a permis de reproduire certains des 
aspects de la trisomie 21. Les essais d’intégrer des copies supplémentaires de certain 
gènes ont apporté des troubles de la mémoire et du développement chez les souris. 
Par contre, les souris chez lesquelles les 2 copies de l’un de ces gènes candidats ont 
été complètement inactivées meurent durant la vie embryonnaire. Les investigations 
se poursuivent et permettront certainement dans le futur de comprendre le 
fonctionnement ou éventuellement le développement cérébral caractéristique de la 
trisomie 21. Certaines recherches se penchent sur la possibilité thérapeutique de 
modifier l’expression de certains de ces gènes candidats chez la souris. 
 
L’étude de souris modèles pour la trisomie 21 est un outil important pour tenter de 
comprendre la physiopathologie du syndrome. Un certain nombre de souris avec des 
portions de génome en excès, correspondant à la trisomie 21,  ont été réalisées en 
laboratoires ces dernières années. Les différents modèles comportent des fragments 
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- donner une chance à la connaissance de faire tomber les préjugés, 
- rallier à sa cause les forces qui nous entourent, 
- stimuler et encourager les partenariats, 
- favoriser l’émergence d’une société plus équitable et tolérante, 
- se dire qu’une expérience parfois difficile s’avère souvent très enrichissante... 

 
ACTIVITES 

C’est à chacun de ses membres que revient la tâche d’animer l’association, 
même si le comité joue un rôle essentiel, secondé par des antennes 
régionales. Depuis ses débuts, ART 21 n’a cessé de concrétiser chacun de ses 
objectifs au travers de ses diverses activités. 

Regrouper, soutenir et informer les familles de personnes porteuses de 
trisomie 21. 
• Plus de 100 familles membres, environ 200 membres amis. 
• Des centaines d'appel à la permanence téléphonique. 
• Un site internet, des milliers d' e-mail. 
• Des relais locaux (antennes régionales). 
• La mise à disposition de matériel didactique. 

Informer et sensibiliser la population ainsi que les intervenants des milieux 
scolaires, médicaux et sociaux. 
• Participations à des cours, rencontres, groupe de travail, manifestations. 
• Nombreuses séances avec diverses organisations. 
• Des entrevues avec des étudiants, de multiples contacts avec la presse, une 

plaquette et des brochures largement diffusées. 
• Promotion et organisation des journées mondiales de la trisomie 21. 
• La mise en place d’un réseau de compétence romand pour une prise en 

charge spécialisée. 

Promouvoir l'intégration sociale et scolaire des personnes atteintes de trisomie 21. 
• Organisation de cours, de conférences et de colloques pour les membres et 

les professionnels concernés. 
• Participation à la formation professionnelle des intervenants. 
• Soutien mutuel en situation. 

Favoriser l'échange entre les membres ainsi que le développement physique 
et intellectuel des personnes porteuses de trisomie 21. 
• 21 assemblées générales en 10 ans, des séances de comité, des groupes de 

travail internes, des activités récréatives dont les traditionnels pique-niques et 
week-ends de neige. 

• Création de groupes d'intérêt commun (rencontres, loisirs, consultations 
spécialisées, promotion de l'intégration). 

• Le réseau social d’ART 21 : les innombrables contacts informels et amicaux 
entre les familles. 













 
20 

est dès lors à instaurer, une relation qui est exigeante : elle requière le respect 
d’un certain nombre de règles parmi lesquelles une reconnaissance réciproque 
des compétences et des ressources de chacun, l’établissement d’un rapport 
d’égalité dans la prise de décision, la recherche d’un consensus. L’enjeu est de 
taille: il impose l’apprentissage d’un nouveau rôle professionnel, celui de 
« partenaire». Un tel rôle ne s’improvise pas. Il se construit. Les compétences 
auxquelles il renvoie ne se décrètent pas, elles se conquièrent. La formation est 
dès lors investie d’une mission d’envergure, jonchée de défis à relever, dont 
celui de faire découvrir que les parents ont des compétences, que leur 
participation est une valeur ajoutée pour l’élaboration d’un projet pédago-
éducatif, qu’ils ont souvent le désir de jouer un rôle actif et demandent à être 
soutenus dans leur fonction parentale. Ces défis, nous les abordons, à la Haute 
Ecole Pédagogique de Lausanne, dans le cadre de la formation de base des 
enseignants spécialisés3 et de la formation continue4. A cette formation les 
parents, membres de ART 21, prêtent leurs concours depuis 2004 en intervenant 
à certains moments dans les cours. 
 
Pourquoi avoir fait appel aux parents ? Ainsi que le suggère Danielle Zay 
(1994)5, la formation au partenariat passe par la nécessité de « faire vivre des 
formations communes sur le mode du partenariat comme confrontation des 
différences »; une confrontation qui est « source de complémentarité des 
apports, de construction des identités respectives et de mise en mouvement 
des dynamiques d’apprentissage ». Pour avoir fait ses preuves en plusieurs 
occasions, cette stratégie nous a entraînés à mettre en place un dispositif de 
formation permettant aux divers professionnels du champ de l’action sociale et 
médico-sociale de se former en incluant les parents dans le processus : 
professionnels et parents apprennent ainsi à se connaître et à construire en 
partenariat le partenariat lui-même.  
 

                                                                                                                          
praticiens, familles. De la recherche d’un partenariat à un partenariat de recherche. 
Outremont (Québec), Les Editions Logiques (p. 78). 
3 Formation menant à l’obtention d’un Master of Arts en enseignement spécialisé ou d’un 
Diplôme d’enseignement spécialisé (formation, jusqu’à présent, en cours d’emploi, de 120 
crédits ECTS). Un des modules du plan d’études, est consacré à la « Collaboration entre 
acteurs », et comprend un cours suivi d’un séminaire sur le partenariat entre professionnels et 
familles : « Familles et professionnels : ressources et actions communes » (donné par le Pr 
Jean-Marie Bouchard) et « Partenariat Ecole-Familles : rôle de l’enseignant » (donné par 
Viviane Guerdan). 
4 Un cours a été monté en partenariat avec ASA-Handicap mental : « Donnons-nous la 
parole – Rencontre entre professionnels, parents et jeunes en situation de handicap », sous la 
responsabilité de Viviane Guerdan, dans le but de renforcer le dialogue entre acteurs à partir 
d’analyses de pratiques et de réflexion partagée. 
5 Zay, D. (1994). Perspectives ouvertes aux IUFM par les formations en et au partenariat. Dans 
Danielle Zay (Ed), La formation des enseignants au partenariat. Une réponse à la demande 
sociale? Paris : PUF.  
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Notre expérience de formatrice nous a permis de mesurer toute la richesse 
d’une confrontation des représentations des professionnels (« quelles sont mes 
attentes face au partenariat », « quels bénéfices j’en escompte », « quelles 
sont mes craintes et peurs ») avec celles de parents présents à la session de 
formation et auxquels les mêmes questions sont posées. Les professionnels 
peuvent alors découvrir que ce qu’ils souhaitent ou appréhendent a 
tendance à se retrouver chez la plupart des parents: un même besoin 
d’échanges d’informations, de reconnaissance des compétences, de relation 
basée sur la confiance ; les mêmes peurs et craintes du regard et du 
jugement de l’autre. Un pas peut alors être franchi: derrière l’image de 
« parents » il y a la prise de conscience qu’existent des êtres humains tout 
semblables à soi et dont le témoignage contribue à faire tomber les barrières 
de l’incompréhension mutuelle.  
 
Plus haut nous parlions de l’importance de construire en partenariat le 
partenariat lui-même. En effet,  des études ont démontré que celui-ci 
s’acquiert par le « faire avec » : on apprend la démarche partenariale en 
participant à une action commune, en étant mis en situation d’entamer 
ensemble un travail sur un objet défini ensemble. Les centres de formation ont 
tout intérêt à organiser des formations regroupant professionnels et parents 
pour travailler de concert sur un même objet au cours de séquences 
communes. C’est le pari tenu par ASA-Handicap mental6 dont le projet de 
formation continue (voir note no3) s’enrichit d’une démarche d’action 
commune et coordonnée : la création, durant l’année 2010, d’un FAQ sur le 
thème du partenariat pour le site de ASA-Handicap Mental. 
 
2. La participation des familles à la création d’activités d’échanges entre professionnels 
 
L’implication des familles peut se décliner sous d’autres formes, elles aussi 
sources de bénéfices importants pour les professionnels. Parmi ces formes, la 
construction de projets communs en une démarche partenariale. Cette 
collaboration est possible. Il y a quatre ans, ASA-Handicap mental décide de 
créer un projet innovant en demandant à des parents de participer à son 
élaboration ; certains sont membres de ART 21. Suite à un travail approfondi, 
où ont foisonné les idées, naissent en 2007 les « Rencontres professionnels – 
parents – personnes avec un handicap mental »7, d’abord sous forme d’une 
journée d’études portant sur un thème choisi en partenariat 8, ensuite sous 

                                                 
6 ASA-Handicap Mental (Association d’aide aux personnes ayant un handicap mental) « a 
pour but la promotion de l’éducation, de l’enseignement, de la formation, la valorisation du 
rôle social et une qualité de vie optimale pour des personnes avec un handicap mental et 
des personnes ayant des difficultés d’apprentissage » (art. 2 des Statuts). 
7 Pour plus de détails se référer au site www.asa-handicap.mental.ch 
8 « Le cadre, la liberté, l’autonomie » (novembre 2007).  Pour une présentation et un compte-
rendu de cette journée d’études, se référer à Pages Romandes, no 1/2008 (p.19) 
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forme de rencontres ponctuelles au sein de divers cantons de Suisse 
romande, clôturées par une demie journée de réflexion 9. La part prise par les 
parents tant à la conception du projet qu’à sa mise en œuvre a été une 
garantie de réussite de l’entreprise. Les ateliers de la journée de 2007, dont 
plusieurs ont été élaborés par eux et co-animés avec des professionnels ou 
des personnes avec un handicap mental10, ont remporté un vif succès. Pour 
nous, la preuve était faite : en accordant une place aux parents pour 
partager avec eux les décisions, les tâches, les responsabilités, le savoir et le 
pouvoir, une association peut devenir plus créative !   
 
3. La participation des familles à la recherche 
 
Le monde des chercheurs, le monde des personnes en situation de handicap 
et leur famille : deux mondes bien distincts, que rien a priori ne semblerait 
rapprocher. Et pourtant ! Un mouvement se dessine actuellement pour 
promouvoir un modèle de recherche participative où chacun aurait un rôle 
de complémentarité à jouer. Le chercheur apporterait ses interrogations 
scientifiques et ses savoirs méthodologiques, les familles apporteraient leurs 
questions issues du quotidien et leurs savoirs d’expérience. Or, cette 
implication des principaux intéressés dans le processus n’est pas toujours 
évidente : il appartient aux chercheurs de clarifier la place qu’ils entendent 
donner aux parents. Sont-ils prêts à ce que les parents participent à 
l’élaboration des questions de recherche ainsi qu’à la conception et la mise 
en œuvre de celle-ci ? 
 
L’association internationale de recherche scientifique en faveur des personnes 
handicapées mentales (AIRHM)11, dont nous avons été présidente, tente cette 
ouverture. Dans ses statuts, il est dit que la qualité de membre actif est 
accordée à toute personne faisant preuve d’implication personnelle dans un 
processus de recherche scientifique (art.6). A ce titre, une place peut être 
faite aux familles si tant est qu’on s’entende sur les déclinaisons possibles de 
l’implication. S’impliquer, ce serait : a/ participer à une recherche, être 
associé au processus de recherche ; b/ diffuser les résultats des recherches : 
par des publications, conférences, formations ; c/ promouvoir la recherche : 
susciter des partenariats, identifier des besoins, intérêts, questions de 
recherche ; d/ utiliser les résultats des recherches.  
 
Une ouverture aux parents s’est concrétisée à l’occasion d’événements 
scientifiques organisés par l’association : à plusieurs reprises ils ont été invités à 

                                                 
9  « Donnons-nous la parole ! » (avril 2009).  Pour une présentation et un compte-rendu de 
cette demie journée d’études, se référer à Pages Romandes, no 3/2009 (p.22) 
10  « Oser le risque ! », « Parole, moteur de liberté », « Poids et partage des responsabilités ». 
11 Voir site www.airhm.org 
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 OUVERTURES ET PERSPECTIVES 
LES ENJEUX DE LA JOURNÉE MONDIALE DE LA TRISOMIE 21 
 
 
D’envergure internationale, la Journée Mondiale de la Trisomie 21 (World Down 
Syndrome Day) est célébrée chaque année le 21 mars partout dans le monde. Outre 
le fait que cette date marque le début du printemps, évoquant l’éclosion d’une vie 
nouvelle, elle adresse un clin d'œil numérique à la trisomie 21 en tant que 21e jour du 
3e mois. 
 
Depuis sa création en 2006, cette journée constitue pour ART 21 un repère temporel, 
point de ralliement et portail sur son environnement. Cette interface lui a offert de 
multiples opportunités de rencontres et de partages, avec les objectifs suivants : 
 
• offrir un espace d’expression privilégié aux personnes en situation de handicap lié à 

la trisomie 21 ; 
• donner une meilleure visibilité aux préoccupations spécifiques des personnes 

confrontées au syndrome de Down et ainsi promouvoir les enjeux qui en découlent ; 
• encourager  la recherche et  le développement dans les domaines de la 

médecine, de l’enseignement et de l’encadrement social ; 
• diffuser et développer connaissances et compétences en matière de prise en 

charges des personnes atteintes de trisomie 21. 
 
La poursuite de l’accomplissement de la mission d’ART 21 se profile également dans 
cette perspective d’ouverture : 
 
• intégration facilitée par une meilleure connaissance du syndrome au sein de la 

population par les médias ou par le contact direct ; 
• développement de partenariats avec tous les acteurs de la prise en charge des 

personnes atteintes de trisomie 21 ; 
• collaboration, coordination et concertation avec des organisations proches 

comme Insieme, Procap, ASA-Handicap mental, Solidarité-Handicap mental et les 
regroupements francophones étrangers... liste non exhaustive mais significative ; 

• défense des intérêts des personnes par la participation directe ou indirecte au 
débat et aux prises de décisions politiques. 

 
Gageons que les onze années à venir soient à l’image des dix premières : échanges, 
convivialité, développement constant de nouveaux projets, optimisme contagieux et 
succès. Cette prochaine décénie se déclinera par onze (toujours avec un élément 
surnuméraire) : elle nous conduira à nos 21 ans en 2021. 
 

Bon anniversaire le 5.5.2010 à vous tous qui partagez notre cause et 
bon vent à ART 21 ! 




