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Lorsqu’un enfant est atteint du syndrome de Down, le quotidien de sa famille se retrouve
entièrement chamboulé. Désemparés, les parents ont parfois du mal à réorganiser leur vie 
et accompagner au mieux leur enfant. L’intervention d’une infirmière leur permet de s’y
retrouver, d’être soutenus, et de les renseigner sur les besoins spéficiques des enfants
trisomiques.

Texte: Laura Michelot, Dany Noira Guerra et Séverine Lalive d’Epinay Raemy

Pour toute famille, la naissance d’un 
enfant est un événement marquant et 
généralement heureux, même s’il modi-
fie l’organisation familiale et demande 
du temps pour qu’un équilibre se re-
construise. Cependant, lorsque le nou-
veau-né présente une affection congé-
nitale, la vie de famille va se trouver 
radicalement bouleversée et un équi-
libre sera d’autant plus difficile à re-
trouver.

La découverte du handicap
Donner naissance à un enfant touché 
par le syndrome de Down va générer 
chez les parents un état de grande vul-
nérabilité. C’est pourquoi l’infirmière 

devrait jouer un rôle clé dans l’accom-
pagnement des familles lors de l’an-
nonce du handicap.
Tout commence par l’histoire de Franck 
et Julie qui découvrent à la naissance 
que leur bébé Léa est atteinte de triso-
mie. Le couple est dévasté. Julie tente 
de faire face à cette situation mais 
Franck est sous le choc: il est envahi  

de chagrin, de déception et n’accepte 
pas le handicap de Léa. De son côté, 
 Julie ne comprend pas le comportement 
de son mari et souffre de son absence. 
Cette clinique fictive illustre le boule-
versement lié à la naissance d’un enfant 
avec un handicap.

Une centaine d’enfants touchés
Selon l’Office fédéral de la statistique 
(2019), 341 naissances d’enfants tou-
chés par le syndrome de Down ont été 
recensées entre 2013 et 2017. La Suisse 
ne dispose pas de chiffres précis ré-
cents sur le nombre d’enfants naissant 

L’infirmière spécialisée auprès de 
parents d’enfant trisomique

Santé et handicap mental

Un suivi de santé 
 précoce et rapproché est 
nécessaire pour identi-

fier les risques, prévenir 
les complications et 
soutenir les parents. 

Accompagnement des enfants trisomiques

La Revue Médicale Suisse estime qu’une 
centaine d’enfants par an sont touchés par le 
syndrome de Down.
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avec ce syndrome mais la Revue Médi-
cale Suisse (2015) estime qu’approxima-
tivement une centaine d’enfants par an 
sont touchés. Ce chiffre représente 
moins d’un pourcent des naissances 
 totales en Suisse. À noter que ces don-
nées ne relèvent pas le nombre de 
fausses couches naturelles que peut 
entraîner cette affection ni le nombre 
d’avortements volontaires engendrés 
par son diagnostic. En effet, suite à 
 l’annonce d’une telle nouvelle, dans  
80 à 98 % des cas, l’avortement est 
 intentionnel.

Comorbidités et qualité de vie
L’expression du syndrome peut 
prendre diverses formes à des degrés 
différents. On retrouve néanmoins 
certains traits communs, avec une 
grande variabilité d’une personne à 

l’autre. La caractéristique la plus mar-
quante est la déficience intellectuelle 
qui peut être d’intensité variable. Il 
existe également de multiples autres 
comorbidités, parmi lesquelles des
atteintes d’ordre otorhinolaryngolo-
gique, ophtalmique, respiratoire, car-
diaque, endocrinienne, digestive, et ré-
nale. Un suivi de santé précoce et 
rapproché est donc nécessaire afin 
d’identifier les risques, de prévenir les 
complications et de soutenir les pa-
rents. Les compétences des infir-
mières sont cruciales pour effectuer 
ce travail de prévention, d’enseigne-
ment, d’accompagnement, de coordi-
nation et de détection précoce des pro-
blématiques de santé. Une prise en 
charge visant à prendre en compte le 
bien-être  physique, émotionnel, men-
tal, social, culturel, environnemental 
et spirituel est indispensable pour li-
miter l’impact du handicap sur la qua-
lité de vie  familiale.

• l’identification précoce des familles 
concernées dès la maternité.

• la mise en place d’un premier entre-
tien par une infirmière spécialisée 
 handicap ou infirmière de pratique 
avancée. 

• l’identification des stratégies d’adap-
tation et des besoins de la famille 
pour mettre en place des interven-
tions adaptées.

• la révision des ressources dispo-
nibles, la coordination avec le réseau 
social et la prévention de l’épuise-
ment de la famille.

• le réajustement des objectifs.

Bilan et recommandations
À Genève, il n’existe actuellement pas 
de système d’accompagnement pour les 
familles qui découvrent le handicap de 
leur enfant à la naissance. Par contre, il 
existe des infirmières spécialisées dans 
la santé de l’enfant et de la famille. De 
plus, une journée de sensibilisation aux 
handicaps a été intégrée au DAS en 
Santé de l’enfant, de l’adolescent et de 
la famille (SAEF) proposé par la Haute 
école de santé de Genève. Cela reste 
cependant insuffisant pour assurer un 
suivi de santé précoce et rapproché afin 
de prévenir l’apparition de maladies, de 
complications et de limiter l’impact du 
handicap de l’enfant sur la qualité de vie 
de la famille. D’autres actions seraient 
pertinentes comme l’engagement d’une 
infirmière SAEF dans la consultation 
spécialisée Handiconsult pour accom-
pagner les familles au cours de leur vie 
et faciliter les transitions de vie de l’en-
fance à l’adolescence puis à l’âge 
adulte; transitions particulièrement dé-
licates et complexes.

Des parents affectés au quotidien
Les parents d’enfants trisomiques 
vivent trois fois plus d’événements né-
gatifs au cours d’une année que les 
autres parents. Les études ont montré 
que ces parents étaient moins heureux 
de leur vie et rapportaient un niveau de 
bonheur plus faible. Ils étaient moins 
satisfaits de leur santé, des relations 
avec la famille et les amis ainsi que du 
sentiment de sécurité présente et fu-
ture. La proportion des besoins non sa-
tisfaits sont plus élevés dans deux caté-
gories: le soutien familial et social. 
Deux variables sont utilisées pour éva-
luer la qualité de vie des familles: 1) les 
ressentis et besoins des familles et 2) la 
résilience et les mécanismes d’adapta-
tion (Lucic, 2019; Lee et al. 2021). Pour 
surmonter les événements négatifs, les 
familles mettent en place des méca-
nismes d’adaptations. D’après les 
études, deux stratégies ont été mises en 
évidence: le recadrage, qui est la capa-
cité de redéfinir les événements et les 
circonstances stressantes, et l’évalua-
tion passive, qui est la capacité d’accep-
ter les questions difficiles. D’autres mé-
canismes ont été relevés tels que la 
mobilisation du soutien familial et l’ac-
quisition d’un soutien social.

Rôles de l’infirmière spécialisée 
en pédiatrie et handicap
Les résultats des différentes études 
soulignent l’importance du soutien fa-
milial et social pour faciliter l’adaptation 
de la famille. De plus, les variables 
d’évaluation familiale de résolution de 
problèmes ont été identifiées comme 
des prédicteurs significatifs de la quali-
té de vie des enfants et des familles.
L’intervention d’une infirmière spéciali-
sée sur le syndrome de Down, et plus 
largement sur les troubles neurodéve-
loppementaux tels que la déficience in-
tellectuelle, les troubles du spectre au-
tistique et le polyhandicap, a été décrite 
comme étant une force pour l’accompa-
gnement de ces familles. D’après les 
études, le soutien d’une infirmière à do-
micile est considéré comme une aide 
essentielle, qui ne s’avère cependant ni 
assez développée, ni assez spécialisée, 
mettant en évidence un manque de for-
mation des professionnels de santé 
(Mengoni et al., 2018), Ingleby et al., 
2020, Mengoni et al, 2019).

Pistes d’accompagnement
La littérature scientifique recommande 
les actions suivantes pour diminuer 
l’impact du handicap de l’enfant sur la 
qualité de vie de la famille: 
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