“La trisomie 21 fait encore peur”
À une semaine de la journée nationale de la trisomie 21, l’association réunionnaise GEIST 21 organisait hier à Saint-Pierre une journée de rencontre. L’occasion d’évoquer le quotidien des parents d’enfants trisomiques comme Danielle Payet, la maman de Jérémy.

Parler de la trisomie 21 est-il toujours aussi important ?Danielle Payet : Tout à fait, car les gens connaissent et ne connaissent pas ce que c’est. Comme tous les handicaps cela fait peur. Les gens préfèrent parfois tourner le dos que d’en discuter. Il faut en parler, c’est bien pour les parents, les enfants et la société. C’est sûr ce n’est pas facile tous les jours.
Le sujet est-il toujours tabou ?Je ne sais pas si on peut parler de tabous, mais la trisomie 21 fait encore peur. Dans mon cas personnel, quand j’ai l’occasion de discuter avec une femme enceinte, c’est vrai que c’est un sujet que j’évite. Avec tous les tests qui sont effectués, a priori il n’y a plus de surprise à la naissance. Moi j’ai su pour Jérémy trois jours après la naissance. Si je l’avais su avant, je ne sais pas ce que j’aurais fait. Mais, quand on regarde le gamin qui a aujourd’hui 17 ans, lui, c’est sûr, il est content de vivre et on se demande de quel droit on aurait pu...

Justement, pourquoi les tests prénataux n’ont que peu d’incidence sur les naissances d’enfants trisomiques ?D’après les statistiques, la prévalence de la trisomie 21 est d’une naissance sur 700. Les tests prénataux sont aujourd’hui généralisés, mais avant, ils ne concernaient que les femmes dites à risques, soit à partir de 40 ans. Sauf que la trisomie touche autant les très jeunes mamans que les plus âgées. J’avais 33 ans quand Jérémy est né et a priori je n’étais pas concernée par ces questions de tranches d’âge. Aujourd’hui, on constate que les tests n’ont pas une grande incidence. Il y a encore autant de naissances, de rares cas ne sont pas détectés mais on a aussi des parents qui le savent et qui refusent l’avortement. C’est un choix.

Pouvez-vous être des parents comme les autres ?Oui et non. Il y a des hauts et des bas comme tous les parents. On essaye de gérer au mieux. Mais quand on pense à l’avenir, les parents d’enfants trisomiques se demandent bien sûr qu’est-ce qu’ils vont devenir. C’est vrai aussi pour les autres parents, même si pour nous la question est un peu plus délicate. On a besoin de conseils, de structures pour accueillir les enfants et aussi quand ils deviennent grands.

Le regard de la société a-t-il évolué ?Je ne peux pas dire totalement oui, ni totalement non. Le regard de la société a évolué sur la trisomie, mais c’est encore infime. La peur de la différence est toujours là. Il y a encore du chemin à faire pour qu’elle soit acceptée. La prise en charge précoce qui est possible aujourd’hui permet de bien mieux sociabiliser les enfants qu’il y a cinquante ans. Propos recueillis par Pierre Leyral CLICANOO.COM | Publié le 16 novembre 2009
 Le groupe d’étude pour l’insertion sociale des personnes porteuses de la trisomie 21 (GEIST) que préside Jean-Albert Hoarau organise le dimanche 22 novembre un après-midi récréatif à la médiathèque du Tampon. Le grand public pourra découvrir le spectacle théâtral Puzzle 2.
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