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GIRONDE

GROUPE D'ETUDE POUR L'INSERTION SOCIALE
DES PERSONNES PORTEUSES DE TRISOMIE 21

"ditorial
Cette fois encore, la multiplicité et la complexité des sujets, 'urgence des évenements,

m’oblige a vous transmettre le plus simplement et succinctement possible les principaux faits
qui touchent ’association.

La vie associative développe son activité en fonction de la participation des bénévoles. La
Cellule d’Accueil est aujourd’hui reconnue par les services de pédiatrie du département.
Régulierement, des rencontres ont lieux. Les parents de jeunes enfants se retrouvent tous les 2
mois et peuvent échanger dans un groupe de parole. Les enfants sont gardés par des
bénévoles. Les 4, 5 et 6 juillet, la fédération organise les Universités d’été a Brive. Les adultes
du SAVS projettent leur participation. Mme Ch. DI MAGGIO a repris son activité d’animatrice
a la vie associative. Elle est disponible pour vous aider a mettre en place les activités que vous
attendez.

Le projet fédéral :

La fédération TRISOMIE 21 France, regroupe plus de 60 associations départementales
TRISOMIE 21. Elle leur amene une aide technique et les représente tant au niveau National
(CNCPH, CNSA, CTNERHI et collectifs associatifs) qu’Européen (CFHE, EDSA).

Ce travail, indispensable, est assuré par une équipe de professionnels et un comité technique
composé de directeurs de services, mais aussi par les bénévoles associatifs.

En raison d’une forte croissance de lactivité des associations départementales et d’une
évolution rapide de la 1égislation du secteur médico-~social, les associations départementales
sont dans une attente tres forte d’accompagnement dans la gestion des services, de soutien a
Pélaboration de projets associatifs et d’une mutualisation des moyens : entre associations
départementales pour les métiers de base, avec Trisomie 21 France pour les métiers de
soutien.

Chaque fois que cela sera possible et souhaitable, la coordination des actions sera assurée au
niveau fédéral pour gagner en cohérence et en efficience.

Pour se donner les moyens, la fédération projette de créer un Siege Social inter associatif qui
sera : un outil de pilotage adapté au secteur, un outil de rationalisation de la gestion des
établissements et services, un outil de sécurisation des fonctions sur lesquelles repose la
pérennité des associations (fonction vie associative, fonction ressources humaines, fonction
financiere et fonction sécurité et conformité), un outil d’aide au développement de la qualité
avec un financement propre. La fédération aura les moyens de ses ambitions.

Le projet SAT « hors murs » peut devenir une réalité dans les semaines a venir. Nous
connaitrons la position du financeur pour le démarrage du service en octobre prochain. Nous
espérons donc des la rentrée prochaine pouvoir accompagner des adultes qui souhaitent aller
vers le milieu ordinaire du travail et qui ne peuvent y accéder aujourd’hui.

Vous pouvez constater de I’évolution permanente de notre association. Je tiens a remercier
Pensemble des personnes qui y participent.
Je souhaite a tous de bonnes vacances car je suis stir que nous en avons tous besoin...

Jai une pensée toute particuliere a Mr. MROZ, décédé en cette fin du mois de juin qui a été
Educateur Technique aupres des premiers adolescents qui intégraient individuellement le
lycée professionnel. Nous avions reconnu en lui le professionnel compétent et un militant de
notre projet d’intégration en milieu ordinaire.

Philippe CLEMENT, Président de Trisomie 21 Gironde



CONSEIL D’ADMINISTRATION
ET BUREAU DE TRISOMIE 21 GIRONDE

Suite a 'assemblée générale de notre associatiars vous présentons le nouveau conseil d’admanistr
tion et le nouveau bureau.

Conseil d’administration Bureau
College 1 (Parents et personnes porteuses de trisomie
21):
Président : Philippe CLEMENT
Madame Andrée BERNIER
Madame Anne BOUQUIER LANGEARD Vice-Présidente College 1 : Andrée BERNIER
Monsieur Pierre CLAVE
Monsieur Edouard CLEMENT Vice-Président College 2 : Denis HERNANDEZ
Monsieur Philippe CLEMENT
Madame Sylvie DEVE Secrétaire : Luc PIROT
Monsieur Raphaél DI SOMMA
Monsieur Bruno DUCOS Secrétaire-adjointe : Anne LANGEARD
Monsieur Bernard LARIC
Monsieur Michel LARRECHEA Trésorier : Bernard LARIC
Monsieur Luc PIROT
Mademoiselle Magali PONS BERNIER Trésorier-adjoint : Claude NOUCHI
Madame Eglantine PONTAL

Membre : Bruno DUCOS
Collége 2 (Professionnels) :

Madame Nathalie DEMERY

Monsieur Denis HERNANDEZ

Madame Anne Marie LESPOUX GARBAYE
Monsieur Claude NOUCHI

Madame Jacqueline VANRAET

Monsieur Jaques DANIEL — Président d’Honneur

ELECTIONS AUX CONSEILS A LA VIE SOCIALE

Les premieres ¢lections des Conseils a la vie sociale ont eu lieu le 08 mars 2008.

Il donne son avis sur toutes les questions de fonctionnement et d’animation. C’est un lieu d’écoute,
d’¢change et d’expression pour le triple partenariat (usagers/parents/professionnels) et se réunit au
moins trois fois par an.

Pour le SAVS sont €élus :

2 représentants des usagers : Frangois Pontal et Damien Vilard

2 représentants des parents : Ramon Clavé et Maggy Hilmi (suppléants : Sylviane Bour et Agnes Clément)
1 représentant du Conseil d’administration : Bernard Laric (suppléant : Bruno Ducos)

Le conseil a tenu sa premicere réunion le 27 mai 2008, 1a prochaine réunion aura lieu le ler juillet 2008

Pour le SESSAD sont élus :

1 représentant des usagers : Toky Rameliarison

2 représentants des parents : Nathalie Goalard et Sophie Chassagne (suppléants : Béatrice Flous et Sophie
Mottay)

1 représentant du personnel : Peggy Chasseigne

1 représentant du Conseil d’administration : Anne Langeard (suppléant : Denis Hernandez)

Le conseil a tenu ses premieres réunions les 05 avril et 31 mai 2008.
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TRISOMIE 21 FRANCE
Assemblée Générale du 24 mai 2008 : un projet fédéral pour la période 2008 ~ 2012.

Notre fédération s’est réunie dans ses locaux parisiens le 24 mai avec un ordre du jour important pour
les associations départementales et un renouvellement de nombreux membres de son Conseil
d’Administration.

Parmi les membres sortants, Régine CLEMENT, Présidente de la
Fédération depuis 4 ans, Jacques MARION son prédécesseur,
Bernadette CELESTE, Vice-Présidente et Bénédicte de FREMINVILLE,
membre du Conseil Scientifique ont ét¢ vivement et
chaleureusement remerciés pour leur action durant les
nombreuses années au cours desquelles ils ont contribué a
I'insertion sociale des personnes porteuses de Trisomie 21.

Le Conseil d’Administration présentait a cette occasion un nouveau
projet pour les 5 ans a venir qui s’appuiera sur la création d’un
siege inter associatif. Il s’agit essentiellement de renforcer nos associations départementales, de les aider
dans leur développement et notamment dans la gestion des services en mutualisant des ressources au
niveau national. Ce projet a ét¢ adopté a la quasi unanimité par les représentants des associations
Trisomie 21.

Trisomie 21 Gironde avait proposé la candidature de Jacques DANIEL pour le renouvellement du Conseil
d’Administration de Trisomie 21 France. Il a été ¢élu Président et aura a conduire ce projet qui engage
notre avenir.

Nous adressons nos sinceres remerciements aux membres sortants et nos encouragements a la nouvelle
équipe.

Sylvie DEVE

L'expérience du groupe de parole des parents :
une histoire en construction qui se raconte...

Tout d'abord le début de T'histoire : des parents de jeunes enfants porteurs de trisomie 21 se parlent : « on s'est
rendu compte, qu'entre parents, on avait des choses a se dire... ». Ce constat et cette demande, ils les font suite a
leurs rencontres a « la commission parents de jeunes enfants » . Ceci aboutit a la construction d'un projet de
groupe de parole, projet soutenu par Trisomie 21 Gironde.

Maintenant la suite de lhistoire : le groupe de parole démarre en octobre 2006. Plusieurs familles viennent
certaines viennent une fois et ¢a leur va. D'autres reviennent, dont un noyau de 4 familles qui sont 1a souvent. A
chaque séance, elles sont au minimum 3 familles ; une fois, méme, elles étaient 7.

Ca parle, ¢a se parle, ca leur parle... La parole circule, beaucoup de choses se parlent. Apres tout, c'est bien le but
d'un groupe de parole, n'est-ce pas ? Bientdt 2 ans qu'il existe d'ailleurs... Peu a peu, de plus en plus de familles
viennent. Cette armée, 5 familles sont venues pour la premiere fois. Certaines d'entre elles ont connu la cellule
d'accueil. De quoi ¢a parle ? Chacun parle de son vécu face a certaines situations avec son enfant porteur de
trisomie 21 et l'environnement, de ses émotions, de ses impressions... on partage aussi son expérience, ses
connaissances... Le soutien des uns et des autres est palpable...

Pendant que les parents se retrouvent entre eux pour parler, les enfants porteurs de trisomie 21 et leur(s) frere(s)
et soeur(s), sont dans un autre espace, a coté, ils jouent accompagnés par les bénévoles. Et ¢ca joue, ca créé des
liens...

L'avenir du groupe de parole ? Ce sera d'accueillir les familles avec un plaisir toujours renouvelé au fil des
rencontres et des séances, a écouter et parler ce qui a a se dire ...

La suite de cette histoire s’écrira les 27 septembre, 5 novembre et 13 décembre 2008, prochains temps du groupe
de parole...

Héléne ERBINARTEGARAY
Denis HERNANDEZ
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OPTION SUPPLEMENTAIRE POUR
[’INSERTION PROFESSIONNELLE EN MILIEU ORDINAIRE
Ouverture de 10 places du Service d’accompagnement.
Il y a plusieurs mois, nous avions le plaisir de vous annoncer la création d'un Service d'Aide par le

Travail Sans Murs (SAT) (voir Paroles n° 24)
Aujourd’hui, nous sommes ravis de vous annoncer son ouverture a automne 2008.

Ce service permettra a ceux qui le souhaitent d’accéder au milieu
ordinaire du travail en bénéficiant d’un accompagnement
individualisé.

Ce dispositif innovant vise ’emploi dans les secteurs privé ou public
apres une période de mise a disposition dont la durée varie en
fonction de la personne.

Il favorise laccueil et linsertion dans lentreprise et permet
d’adapter le poste de travail aux compétences de la personne
déficiente intellectuelle.

Il proposera de la formation continue pour ceux qui en ont besoin.

Il répond aux souhaits des employeurs de ne pas étre isolés face a
Iintégration d’un ftravailleur handicapé et de bénéficier des
connaissances et des compétences dont il peut manquer.

Soutenu et financé par la DDASS, ce service démarrera
progressivement avec la création de 10 places en octobre ou
novembre 2008.

Compte tenu des délais de traitement, il est nécessaire de préparer
les dossiers d’orientation aupres de la MDPH et les demandes
d’admission avant DPété. L’acces au service est ouvert a toute
personne déficiente intellectuelle et n’est donc pas restreint aux personnes de ’association.

Aussi, nous invitons les adultes et les familles a nous contacter trés rapidement pour plus ample
information sur le projet puis engager les démarches administratives si vous souhaitez bénéficier de ce
service.

Le Groupe d’Efude SAT

Contacts commission SAT : 05 57 99 09 80 ou asso@ftrisomie2 1-gironde.org

Bruno DUCOS, Jean Pierre & Andrée BERNIER, Sylvie DEVE, Jacques DANIEL. Anne LANGEARD,
Eglantine PONTAL, Eric VIELOTTE,

Anne-Marie Lespoux-Garbaye, Directrice de T21 Gironde am.lespoux-garbaye@trisomie2 1-gironde.org

FLASH

L’association Trisomie 21 Gironde a été reconnue d’intérét général. Les dons qui lui sont faits donnent
droit a un recu fiscal qui autorise une déduction de 66 % du montant des sommes versées, dans la limite
de 20 % du revenu imposable.

Qu’on se le dise I...
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VOYAGE AU FUTUROSCOPE

Apres deux ans de dur labeur, les jeunes de I’association ont concrétisés leur désir de voyage avec ce
week-end au Futuroscope.

C’est une Aventure de trois jours, qui s’est déroulée comme suit dans la plus grande joie et la plus grande
convivialité, autant autour de repas au
restaurant que dans les dizaines
d’attractions du parc.

Deux heures de train, une petite marche
pour rejoindre ’hdtel, un premier repas et
une bonne nuit, ont permis a tous d’arriver,
le lendemain, en pleine forme et des réves
pleins la téte a Dlidée daffronter le
Futuroscope.

Le Premier jour, que ce soit en planant au
dessus des baleines, en volant avec les oies,
ou a toute allure dans les rues de la Vienne,
le groupe a su, a 100 Km/h, relever tous les
défis qui leur ont été proposés. C’est donc le
sourire jusqu’au oreille, et avec ’envie de
décrocher la lune que tout le monde c’est
présenté au plus grand casting de France et
a bien sur décrocher un contrat pour étre
la star d'un film qui se joue encore dans
nos souvenirs. Enfin apres un bon repas et surtout une tres grosse glace, nous avons terminé cette
journée par une explosion de lumiere avec le spectacle pyrotechnique.

Le deuxiéme jour, tout le monde avec
les yeux pétillants a I'idée de revivre
ensemble une journée inoubliable, fut
encore plus extraordinaire. Le groupe
a su aussi bien parcourir en
motoneige les petits chemins de la
Laponie, puis frissonner aux pieds des
plus grands dinosaures, ainsi que
plonger dans les fonds marins en 3D
aux milieux d’'un banc de méduses.
Enfin n’oublions pas que les plus
valeureux ont été secoués, dans une
chorégraphie de Kamel Wali, dans les
bras d’un robot géant. Mais la journée
n’¢tait pas finie, et le Futuroscope se
souviendra longtemps que la plus
épique des batailles navales s’est
déroulée ce week-end la.

Puis ce fut ’heure du départ, deux
heures de train pour réaliser que tous
nos sens avaient été bouleversés en
seulement deux jours, mais les souvenirs eux resteront a jamais, et de ce retour dans le train nous
retiendrons tous une phrase : « A quand le prochain ... ? »

Camille et Benoit, accompagnateurs
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I’association a été invitée par T 21 des Deux-Sevres a I'inauguration du DDIAMS (I’équivalent de notre SAVS).
Mme Terriou, parent de Marie fréquentant le SESSAD et M. Sombart, Chef de service du SAVS T21 Gironde ont fait
le déplacement a Niort. Ils nous racontent : « Nous avons visité 'appartement qui se situe dans une résidence HLM
proche des locaux de ’association. Il s’agit d’un T 3 situé au premier étage sans ascenseur et dans lequel on trouve
deux chambres destinées a I'hébergement des usagers, une salle de séjour, une cuisine, une salle de bain, des
toilettes, un bureau pour les éducateurs. La matinée a été consacrée a la présentation du projet du service et des
grands axes de accompagnement proposé. Nous retrouvons a la fois les mémes valeurs (faire confiance a la
personne porteuse de T 21) et les mémes pratiques, a savoir :

Se déplacer seul,

Organiser sa vie au quotidien,

Conforter ou accéder au travail en milieu ordinaire ou adapté (accepté par le Conseil Général des Deux
Sevres mais refusé par le Conseil Général de la Gironde),

Se créer un réseau relationnel,

S’exprimer, échanger avec les autres, s’épanouir affectivement.

EE EEE

L’apres-midi a été essentiellement consacrée a des échanges entre les personnes présentes et sur divers aspects :

»  la durée moyenne de ’'accompagnement vers une autonomie sociale se situe d’apres 1’équipe du DIIAMS
aux alentours de 5 ans.

> Certains parents ont pu faire part de leur inquié¢tude face a ces apprentissages, au fait de prendre des risques
dans un monde ou les dangers sont réels.

> Les relations entre les adultes et plus particulicrement les relations amoureuses, dans ou a I’extérieur de
Pappartement.

> Le fait qu’un groupe de parole permettait aux parents de se nourrir mutuellement des expériences comme
des interrogations, groupe de paroles a organiser au niveau du service.

Riche en échanges autour des expériences des adultes accompagnés par le DDIAMS, cette journée a généré des
questionnements sur nos pratiques et nos roles de parent et de professionnel.

La notion d’autonomie dans un monde en perpétuelle évolution, crée de 'inquiétude pour tout le monde.

Des rencontres entre parents, des rencontres parents/professionnels, en ou sans la présence des adultes, sont des
moyens, parmi d’autres pour minimiser cette inqui¢tude et donner des perspectives au quotidien.

Mme TERRIOU & M. SOMBART

UNE AFFAIRE QUI ROULE, NOTRE SAVS...

La vie sociale

12 jeunes adultes fréquentent appartement situé Cours Aristide Briand a Bordeaux.

5 utilisent appartement en nuitées,

1 installé dans le T1 bis de I’association, rue Georges Bonnac a Bordeaux

1 dans une résidence personnelle

1 pour le mois de juin dans le 2¢me T1 de I’association, loyer assumé par le locataire.

Donc, 4 adultes en consolidation d’autonomie. Beau résultat, 4 ans seulement apres le démarrage du service.

Bravo a tous !
Les formations alimentation /gestion du budget / hygiene se poursuivent en fonction des disponibilités des jeunes
et des professionnels au niveau individuel. Les activités de loisirs se font au niveau individuel, épaulées par des
recherches de clubs et des accompagnements (informatique, théatre avec ASAIS, sorties et visites de musées, centre
Paul Bert).
Parcours professionnel pour 12 adultes

4 en ESAT

3 en stages et formations alternées, suivies par CAP Emploi

2 en stage avec ’ANPE

1 en contrat CDD

2 en apprentissage

Nos remerciements au Conseil Général qui soutient ce dispositif expérimental en Gironde
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A PROPOS D’AUTODETERMINATION

Prendre conscience de son propre potentiel

Dans le courant de 1'année prochaine une conférence est prévue qui traitera de 1'autodétermination. Cette
note veut tout simplement exciter notre réflexion et nous permettre de tirer le profit maximum de
Iintervention de Mesdames Marie Claire Haelewyck et Mélanie Bara qui dans le cadre de I’Union
Européenne travaille sur ce sujet.

« I’autodétermination est la capacité d’opérer des choix et de se sentir maitre de sa situation »

La définition s’applique a tous, sans aucune discrimination. Ce programme peut nous paraitre irréaliste,
il donne toutefois de nouvelles orientations.

Il y a certes plusieurs types de situations derriere le mot handicap, et tout en ménageant les différences
les publications actuelles insistent sur ‘empowerment, littéralement renforcement de pouvoir. Dans le
domaine de I'inclusion sociale, il s’agit du processus de mobilisation des ressources et de développement
des capacités personnelles en vue de participer activement a son propre devenir. (Programme EQUAL du
Fonds Social Européen).

Certes, un accompagnement est nécessaire dans tous les cas de handicap, mais selon une formule
canadienne, il faut avoir comme préoccupation « d’aider sans nuire » en développant :

* TL’autonomie intellectuelle : penser par soi-méme,
* TL’autonomie morale : juger,
* La confiance en soi et ’expression de ses désirs.

Ces objectifs ne sont pas sans nous surprendre, peut-étre sommes nous un peu frileux.

Nous avons su mener le combat (hélas non acheveé) difficile mais combien bénéfique pour scolariser les
enfants handicapés. Pourquoi n’adhérerions nous pas a l'idée émise par EQUAL, « de 'importance de
développement des compétences, des capacités et des connaissances nécessaires pour évoluer dans le
processus d’intégration et en retirer le maximum ? »

Tout aussi importante est la nécessité de prendre comme point de départ les aptitudes que chaque
personne possede déja et de les perfectionner tout au long de sa vie personnelle et professionnelle,
facteur d’épanouissement comme pour chacun de nous.

Voila au sujet de 'autodétermination quelques théemes de réflexion issus de lectures récentes. Pour
autant, nous ignorons tout des aspects que notre conférencicre privilégiera.

Mme SOURBES

BIBLIOTHEQUE

Parmi les nouveaux ouvrages que vous pouvez emprunter l'on trouve :

Mon enfant aussi va a | école ~ Jean-Marie Gilli ~ Edition ERES 2007

Handicapés ou non ils jouent ensemble — Pratiques d’intégration en centres de loisirs — Laurent
Thomas -~ Editions Yves Michel 1999

Grandir dans un monde différent - Olivier Raballand -~ Editions d’Un monde a I’autre

I’annonce du handicap : Un nouveau départ ~ Editions d’Un monde a L’autre

Les embruns de la vie ~ Ivan Obris ~ Editions d’Un monde a L’autre

EEE EF
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BAPTEME DE I’AIR AVEC LES KIWANIS

« Kiwanis » est une organisation internationale de bénévoles convaincus que, si I'on ne peut pas changer
le monde chacun peut apporter sa pierre a 1'édifice. Le fonctionnement de ce club est assuré par les
cotisations de ses membres et l'intégralité des profits réalisés a 1'occasion de manifestations comme " la
randonnée du Kiwanis " sert au financement d'actions en faveur de I'enfance défavorisée. Chaque année
au mois de mai, sur l'aérodrome de Saucats-Léognan, les Kiwanis Clubs conjuguent leurs talents et
offrent de baptémes de l'air aux enfants handicapés.

Un grand merci a ce club qui a permis a nos jeunes de voler au dessus des nuages, cette année encore.

Nous vous proposons de nous rejoindre pour une marche organisée par les Kiwanis le 7 septembre. (voir
document ci-joint)

IL NOUS A QUITTE

Nous avons la douleur de vous faire part du déces de Pascal MROZ survenu le jeudi 19 juin dans sa
51¢me gnnée a ['hopital de Libourne, suite a une longue maladie.

Pascal avait rejoint ’équipe du GEIST 21 le 1er septembre 2003 en tant qu’éducateur technique, au
SESSAD et au SAVS. Dans ce cadre, il accompagnait les adolescents et les adultes dans leur parcours
d’insertion professionnelle.

Il laisse derriere lui une compagne et une petite fille, Chloée, agée de 10 ans.

MOUVEMENTS DE PERSONNEL ET CARNET ROSE

Sonia LOUIS, CESF en congés de maternité, est remplacée par Melle Justine PIQUEPAILLE.
Départ de Mabilia COELHO, secrétaire, remplacée par Catherine TARRAGON.

Arrivée de Jean-Louis RIGAIL en CDD comme Chargé de Mission.

Naissance de Zoé le 29 janvier 2008, fille de Charlotte DI MAGGIO, animatrice de 1’association.
Naissance de Pauline le 10 juin 2008, fille de Sonia LOUIS, CESF du SAVS.

DATES A RETENIR

4-5 et 6 juillet 2008 : Université d’été a Brive la Gaillarde
: Soirée a la représentation générale de la Bataille de Castillon
7 septembre 2008 : Randonnée des « Kiwanis »
14 septembre 2008 : Pique-nique et activités nature dans un écrin de verdure !
27 septembre, 5 novembre et 13 décembre 2008 : Groupe de Parole des Parents de jeunes enfants
17 octobre 2008 : Soirée thématique sur le theme « Développement de la pensée et du raisonnement »
avec Mme Karine DELANGE, psychologue.

Fermeture de I’association du 28 juillet au 24 aotit 2008
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