


Depuis trente ans, chacun s’accorde a dire que la
qualité de vie des personnes porteuses de trisomie
21 a évolué de fagon positive. La prise en charge des
problemes médicaux, le recours a la chirurgie pour
les malformations cardiaques, I’éducation précoce, la
prise en charge paramédicale et éducative, I'insertion
sociale et professionnelle sont, a n’en pas douter, les
principales causes de cette amélioration. Trisomie 21
France et ses associations adhérentes y ont contribué
de maniéere importante.

Les évolutions législatives des dernieres années (loi
2002-2 et loi du 11 février 2005) mettent en évidence
la nécessité d’une formation spécifique pour les
professionnels intervenant auprés de personnes en
situation de handicap.

Trisomie 21 France propose de former toute personne
concernée par la trisomie 21 : professionnels et
acteurs des secteurs social, médical, paramédical,
éducatif, parents. Ces actions prennent des formes
différentes selon la demande : formation a theme a
date fixe a Paris, attestations d’études universitaires
en partenariat avec les services de formations
meédicales et paramédicales continues des universités
de Bordeaux et de Saint-Etienne, formations sur site
dans les services ou établissements (voir fiche en
page 18).
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SCOLARISATION EN MILIEU ORDINAIRE
E LENFANT PORTEUR DE TRISOMIE 21

OBJECTIF :

Sensibiliser les professionnels aux enjeux de I'intégration scolaire de I'enfant porteur
de trisomie 21.

CONTENU :

< Premiére journée : La spécificité du profil cognitif des enfants porteurs de trisomie
21, I'importance des différences inter-individuelles au sein de diverses fonctions socio-
cognitives (langage, mémoire, apprentissage, fonction visuo-spatiale, socialisation).

< Deuxieme journée : L'intégration d’un éléve trisomique dans un groupe classe, mé-
thodes d’apprentissage et gestion du groupe (journée animée par une institutrice qui
accueille dans sa classe des enfants porteurs de trisomie 21).

< Troisieme journée : Les relations entre les parents, les professionnels et les ensei-
gnants. Le parcours scolaire et son éventuelle adaptation de I’école primaire, au college
et au lycée professionnel, notamment en UPI.

INTERVENANTES :

Christele BRACHET : Professeur des écoles spécialisée. Co-auteur de Scolariser un
éleve porteur de trisomie 21 , Ed. Trisomie 21 France.

Raphaéle TSAO : Maitre de conférences en psychologie de I'enfant a I'lUFM d’Aix-en-
Provence.

Bernadette CELESTE : Docteur en psychologie du développement. Directrice de I'INS
HEA a Suresnes. Auteur de : Le jeune enfant porteur de trisomie 21, Paris, Nathan Uni-
versité - Recherche longitudinale sur le développement des jeunes trisomiques 21: un
partenariat nécessaire InV. Guerdan, J.-M. Bouchard, M. Mercier (Ed.)

LIEU : Suresnes

DUREE : Dates : 21, 22 et 23 janvier 2009

3 jours (3 x 7 heures)

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux, édu-
catifs et aux parents.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 400 euros
< Inscription a titre personnel : 275 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes
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CONSTRUCTION DE L'AUTONOMIE
ET ENVIRONNEMENT FAMILIAL

OBJECTIF :

Dégager les interdépendances entre la prise d’autonomie de la personne porteuse de
trisomie 21 et I'organisation des systemes relationnels familiaux, tant parentaux que
fraternels.

CONTENU :

Distinguer les concepts « autonomie du faire » et « autonomie de I'étre », les limites
et I'équilibre entre ces deux aspects. Le développement de I'autonomie dans le milieu
familial : aspects éducatif et relationnel. Laccompagnement familial (parents et fratrie),
pour constituer un contexte relationnel familial favorable & la prise d’autonomie de la
personne porteuse de trisomie. L'accent sera mis le deuxieme jour sur I'impact du han-
dicap sur la construction des liens fraternels et sur la vie de chacun des enfants de la
famille. Réle des professionnels dans I'accompagnement de la personne porteuse de
trisomie 21 adulte.

INTERVENANTES :

Régine Scelles : Professeur des Universités en Psychopathologie, Université de Rouen,
Membre titulaire du Laboratoire du PRIS. Auteur de Fratrie et handicap, (Ed L'Harmattan,
Paris, 1997) - Les fréres et sceurs des enfants handicapés : une souffrance a prendre
en compte, In Construction de soi et handicap mental : L'enfant et I'adulte dans leur
environnement familial, social et institutionnel. Sous la direction de G. Zribi. (Ed. ENSP,
Paris, 2000).

Catherine AYOUN : Psychologue au SESSAD de Trisomie 21 Var.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 28 et 29 janvier 2009

2 jours (2 x 7 heures)
1" jour : 10h00 — 18h00
2 jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux, édu-
catifs et aux parents.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 330 euros
< Inscription a titre personnel : 230 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes
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- VIE AFFECTIVE ET SEXUELLE

OBJECTIF :

Accompagner le personnel pédagogique, éducatif ou d’encadrement dans le cadre de
son travail auprés des enfants ou adultes handicapés, sur les différents aspects de la
vie affective et sexuelle.

Elaborer une réflexion des professionnels sur I’'accompagnement des résidents.
Clarifier un positionnement de sens par rapport aux problématiques abordées.

Explorer les possibilités d’animation de groupes de parole ou groupes d’expression sur
les themes liés a I'intimité, la vie affective et la sexualité.

CONTENU :

Les sujets liés a la vie affective et sexuelle sont toujours délicats a aborder, car ils tou-
chent a la vie intime de chacun. Le sujet est parfois difficilement abordé, méme lorsqu’il
s'integre dans un contexte institutionnel ayant la responsabilité d’enfants, d’adoles-
cents ou d’adultes fragilisés par un handicap mental. Pour les professionnels impliqués
dans un encadrement a vocation d’éducation, de soin et du « prendre soin », S'impose
alors un questionnement de fond sur les limites a poser entre d’une part I'expression
d’une vie affective et sexuelle légitimement vécue par les personnes et d’autre part les
obligations légales de protection des personnes mineures ou fragilisées, de prévention
des maladies liées a la sexualité et de respect des regles inhérentes au contrat institu-
tionnel.

INTERVENANTE :

Sheila Warembourg : Diplémée en sexologie et santé publique, Responsable du service
d’accompagnement de la vie affective et sexuelle des personnes handicapées a Handi-
cap International.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 12 et 13 mars 2009

17 jour : 10h00 — 18h00
2™ jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 330 euros
< Inscription & titre personnel : 230 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes



.MATION ET INSERTION PROFESSIONNELLE

OBJECTIF :

Etudier les techniques de formation et d’accompagnement qui permettent a I'adulte une
réelle autonomie dans le travail. Définir les conditions d’une insertion professionnelle
durable dans I'entreprise.

CONTENU :

Réflexions générales sur la philosophie intégrative, les parcours d’insertion profession-
nelle, le choix professionnel pour la personne, la tache professionnelle, I'insertion dans
I’entreprise.

L'insertion professionnelle ; questionnement sur la pratique : comment faire le choix de
son parcours, la place du professionnel dans le parcours, I'incidence d’une philosophie
intégrative dans le secteur économique.

- étapes de la mise en ceuvre d’un dispositif dynamique d’insertion.

- présentation de plusieurs cas concrets.

INTERVENANT :

Pascal FOURNIER, Directeur Adjoint du Dispositif Jeunes Insertion Handicap — Trisomie
21 Geist Mayenne.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 18 et 19 mars 2009

17 jour : 10h00 — 18h00
2™ jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 330 euros
< Inscription & titre personnel : 230 euros

NOMBRE DE PLACES : 15 a 25 personnes



DEVELOPPEMENT DU LANGAGE
ET COMMUNICATION

OBJECTIF :

La rééducation oro-faciale et le développement de la communication chez I'enfant et
I’adulte porteurs de trisomie 21.

CONTENU :

- Education précoce et fonctions oro-faciales : une question d’«oralités» ?
Mise en situation :
= exemple de I'atelier « oralités » du SESSAD de Trisomie 21 Haute-Garonne
= exemples de prise en charge
< question de I'accompagnement parental.
- Données concernant le développement et les fonctions cognitives dans le cadre du
syndrome de trisomie 21 :
< Des spécificités a prendre en compte dans la prise en charge orthophonique ?
2" journée :
< Quels bilans orthophoniques proposer et a quel moment ?
(approche pluridisciplinaire).
- L'évaluation et la prise en charge de I'adulte porteur de trisomie 21
(témoignage d’une pratique).
- Place des techniques de communication augmentative et alternative dans ce type de
prise en charge.

INTERVENANT :
Christophe RIVES : Orthophoniste, SESSAD Trisomie 21 Haute-Garonne.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 23 et 24 mars 2009

2 jours (2 x 7 heures)
1" jour : 10h00 — 18h00
2 jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 330 euros
< Inscription a titre personnel : 230 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes
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MENT FAVORISER L’AUTODETERMINATION
PERSONNES PORTEUSES DE TRISOMIE 21

OBJECTIF :

Sensibiliser les professionnels aux principes relatifs a I'autodétermination, en abordant
la philosophie sous-jacente au concept et en envisageant les moyens concrets qui per-
mettent de développer les comportements autodéterminés.

CONTENU :

Nous envisagerons d’une part les droits des personnes en situation de handicap, les
définitions ainsi que les approches théoriques et les recherches relatives a I'autodéter-
mination.

D’autre part, nous travaillerons de maniere concrete sur des programmes de formation
permettant de travailler I'autodétermination au quotidien, notamment sur base de la
méthodologie « C’est la vie de qui, apres tout ? ».

Enfin, nous verrons comment les interventions de I'entourage favorisent ou tendent a
favoriser I'autodétermination et nous proposerons des pistes d’actions.

INTERVENANTE :

Mélanie Bara : Licenciée en sciences psychologiques, secteur handicap - Collaboratrice
a la recherche a I'Université de Mons Hainaut au sein du Département d’orthopédago-
gie.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 26 et 27 mars 2009

2 jours (2 x 7 heures)
1" jour : 10h00 — 18h00
2 jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 200 euros
< Inscription a titre personnel : 100 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes
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PSYCHOMOTRICITE ET ELABORATION
DU GRAPHISME ET DE L’ECRITURE
EZ ’ENFANT PORTEUR DE TRISOMIE 21

OBJECTIF :

Dégager des attitudes thérapeutiques susceptibles de solliciter et de maintenir I'inves-
tissement de I'enfant dans I'apprentissage de I'écriture, et de I'accompagner vers une
autonomie réelle de la communication écrite.

CONTENU :

Présentation de trois périodes de graphisme qui représentent des transitions complexes
pour I'enfant trisomique.

Description des conséquences possibles liées au décalage entre les compétences de
I’enfant et la nature des apprentissages qui lui sont proposés, en particulier dans le
cadre de I'intégration scolaire et des attentes de I'entourage.

Formulation de réponses thérapeutiques qui permettraient d’éviter ou de réduire cer-
tains écueils comme certaines formes de productions graphiques, une possible démobi-
lisation a I'’égard de I'écrit et une perte des finalités du dessin et de I'écriture.
Présentation des diverses situations et modalités d’utilisation de I'écrit qui permet-
traient a I'enfant porteur de trisomie 21 d’accéder au code et au symbolisme, et surtout
d’élaborer des représentations signifiantes pour lui.

INTERVENANTES :

Nathalie NOACK : Psychomotricienne, SESSAD Trisomie 21 Haute-Garonne, chargée de
cours a l'Institut de psychomotricité de Toulouse. Caractéristiques psychomotrices et
prise en charge de I'enfant porteur de trisomie 21 de 0 & 3 ans, In J. Riviére (Dir.), Prise
en charge psychomotrice du nourrisson et du jeune enfant, (Ed. Solal, Coll. Psychomo-
tricité, 1999).

Catherine Justamond : Psychomotricienne, SESSAD Trisomie 21 Gard.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 30 et 31 mars 2009

2 jours (2 x 7 heures)
1% jour : 10h00 — 18h00 - 2 jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 330 euros
< Inscription a titre personnel : 230 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes
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'ACCOMPAGNEMENT DE LA PERSONNE
PORTEUSE DE TRISOMIE 21
ERS UNE AUTONOMIE SOCIALE ADULTE

L’ACCOMPAGNEMENT FAMILIAL EN LIEN AVEC CETTE DYNAMIQUE

OBJECTIF :

L'objectif est d’aborder I'accompagnement du jeune adulte et de sa famille dans son
apprentissage de I'autonomie.

CONTENU :

SAVS et SAMSAH : roles, missions, modalités d’intervention, pistes de réflexion sur les

attentes et points stratégiques d’intervention, la construction des plans d’intervention,

le partenariat, la place des familles.

L'accompagnement par le SAVS a la demande des personnes accompagnées et des

familles :

- Comment concilier demande parentale et demande des personnes accompagnées,
Quelles sont les interactions entre ces demandes ?

- Comment concilier le paradoxe de la demande d’autonomie des familles et la crise liée
a I'éloignement parents/enfant ?

- Quelles sont les attentes des familles par rapport au travail des professionnels.

INTERVENANTS :

Catherine BOURDAREL : Chef du service du SAVS de Trisomie 21 Loire.
Rémy LEBLANC : Directeur du SESSAD de Trisomie 21 Geist Mayenne.

LIEU : Paris

DUREE : Dates : 2 et 3 avril 2009

2 jours (2 x 7 heures)
1" jour : 10h00 — 18h00
2 jour : 9h00 — 17h00

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs, et aux parents.

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 330 euros
< Inscription a titre personnel : 230 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 25 personnes
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- LES METIERS DU CORPS

OBJECTIF :

Permettre aux gestionnaires des équipes soignantes, directeurs, présidents, médecins
prescripteurs, de mieux connaitre les « professionnels du corps » : kinésithérapeute,
psychomotricien, ergothérapeute, moniteur de sport adapté santé.

Pouvoir mieux concevoir les complémentarités professionnelles et I'intérét de I'inter-
disciplinarité dans la prise en charge des personnes porteuses de trisomie 21.

CONTENU :

En présentant les professions dont le soin est centré sur le corps, nous nous question-

nerons sur la place de chacune d’elles et sur leur champ d’intervention.

- S’agit-il de soigner le mouvement ou de soigner par le mouvement ?

- Comment les différentes approches corporelles prennent-elles en charge le probleme
de I’hypotonie, les troubles de la sensibilité, les difficultés cognitives, dans le proces-
sus d’évolution de la personne porteuse de trisomie 21 ?

Les troubles physiques et le mouvement chez la personne porteuse de trisomie 21

(V. Gautheron)

- Présentation des champs de compétence respectifs

- Les indications thérapeutiques en fonction des pathologies: Hypotonie/ Hypo-sensoria-
lité / Troubles cognitifs (F. Delorme, C. Roudon, R. Vanthiegem)

- Les champs d’nterdisciplinarité (B. de Fréminville).

INTERVENANTS :

Pr. Vincent GAUTHERON : Chef de service Médecine physique et réadaptation, CHU de
Saint-Etienne.

Christian ROUDON : Psychomotricien, SESSAD Trisomie 21 Loire.

Rachel VANTHIEGEM : Kinésithérapeute, ergothérapeute, SESSAD Trisomie 21 Loire.
Frédérick DELORME : Enseignant EPS en établissement secteur médico-social, chargé
de mission DDJS .

Dr Bénédicte de FREMINVILLE : Médecin généticien, CHU de Saint-Etienne.

LIEU : Saint-Etienne

DUREE : 1 jour Dates : 13 mai 2009

PUBLIC :

Cette formation s’adresse en priorité aux professionnels médicaux, paramédicaux et
éducatifs.

TARIFS :
< Inscription au titre de la formation continue : 120 euros
< Inscription a titre personnel : 40 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 20 personnes
10



FICHE D’INSCRIPTION INDIVIDUELLE
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U S’inscrit au titre de la formation continue
(Ci-joint un chéque a I'ordre de Trisomie 21 France)

U S’inscrit & titre personnel
(Ci-joint un chéque a I'ordre de Trisomie 21 France)

L'inscription sera effective a réception du chéque

COMMENT VOUS INSCRIRE ?

Par téléphone : 04 77 37 87 29
Par télécopie : 04 77 33 99 02
Par courrier : Trisomie 21 France - Formation
10, rue du Monteil - 42000 Saint-Etienne
Par mail : trisomie21-france@orange.fr
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TESTATION D’ETUDES UNIVERSITAIRES
DE BORDEAUX

LA CONNAISSANCE DE LA TRISOMIE 21

OBJECTIF :

Donner a toutes les personnes intéressées par la connaissance et la prise en charge de
la trisomie 21 des connaissances générales.

CONTENU :

- Introduction - Le diagnostic prénatal - Annoncer a la Maternité - Présentation de la
cellule d’accueil de I'association Trisomie 21 Gironde.

- Le développement cognitif et socio-cognitif des personnes porteuses de trisomie 21.

- Le réle du SESSAD en termes de soutien a I'environnement de la personne porteuse de
trisomie 21 - La scolarisation en milieu ordinaire.

- Laccompagnement social et professionnel des adultes porteurs de trisomie 21 - La
sexualité des personnes porteuses de trisomie 21 - Emotion et inhibition.

- Intéréts d’une consultation spécialisée trisomie 21 - La prise en charge médicale des
personnes porteuses de trisomie 21 - Ceeur et trisomie 21 - Dermatologie.

Table ronde : la personne et son entourage familial, témoignages des personnes con-

cernées.

RESPONSABLES :
Pr. Robert SAURA, Pr. Didier LACOMBE, Pr. Claude CONRI.

LIEU : Université Victor Segalen Bordeaux 2.
Cette formation est organisée en partenariat par :
- Le département de formation médicale continue
- Trisomie 21 France

- Trisomie 21 Gironde

DUREE : 3 jours (18 heures) Dates : 5, 6 et 7 février 2009

PUBLIC :

Cette formation s’adresse a toute personne concernée par la trisomie 21 (profession-
nels médicaux, paramédicaux et éducatifs, parents).

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 350 euros
< Inscription a titre personnel : 275 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 20 personnes
15



FICHE D’INSCRIPTION INDIVIDUELLE
ATTESTATION D’ETUDES UNIVERSITAIRES DE BORDEAUX
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U S’inscrit au titre de la formation continue
(Ci-joint un chéque a I'ordre de Trisomie 21 France)

U S’inscrit & titre personnel
(Ci-joint un chéque a I'ordre de Trisomie 21 France)

L'inscription sera effective a réception du chéque

COMMENT VOUS INSCRIRE ?

Par téléphone : 04 77 37 87 29
Par télécopie : 04 77 33 99 02
Par courrier : Trisomie 21 France - Formation
10, rue du Monteil - 42000 Saint-Etienne
Par mail : trisomie21-france@orange.fr






ATTESTATION D’ETUDES UNIVERSITAIRES
DE SAINT-ETIENNE

TRISOMIE 21 : AGCCOMPAGNER VERS L'AUTONOMIE
. LES INTERVENTIONS MEDICALES, PARA-MEDICALES,
EDUCATIVES CONCOURANT A LA CONSTRUCTION DE L’AUTONOMIE

OBJECTIF :

Donner a toutes les personnes intéressées par le suivi médical et la prise en charge des
personnes porteuses de trisomie 21 des connaissances pluridisciplinaires.

CONTENU :

Les répercussions de I'annonce, le rdle de la famille et de I'entourage familial, I'école, le
travail, I'autodétermination, la vie affective, le développement cognitif et socio-cognitif,
I"'accompagnement médico-social (SESSAD, SAVS, insertion professionnelle), L'accom-
pagnement para—médical et I'autonomie, le suivi médical et I’hygiéne de vie, I'accom-
pagnement médical et I'autonomie, le réle des consultations spécialisées, les aspects
médicaux (suivis orthopédique, moteur, cardiaque, bucco-dentaire, ORL).

RESPONSABLE PEDAGOGIQUE :
Pr. Vincent GAUTHERON

LIEU : C.H.U. de Saint-Etienne,

Cette formation est organisée en partenariat par :

- Le service génétique CHU de Saint-Etienne

- Le service de médecine physique et de réadaptation, CHU de Saint-Etienne

- La Fédération des Associations pour I'lnsertion sociale des personnes porteuses de
trisomie 21

- Le département de formation médicale et paramédicale continue de I'Université Jean

Monnet, Saint-Etienne

DUREE : 3 jours (18 heures) Dates : 14, 15 et 16 mai 2009

PUBLIC :

Cette formation s’adresse a toute personne concernée par la trisomie 21 (profession-
nels médicaux, paramédicaux et éducatifs, parents)

TARIFS : (repas inclus)

< Inscription au titre de la formation continue : 350 euros
< Inscription a titre personnel : 275 euros

NOMBRE DE PLACES : de 15 a 20 personnes
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FICHE D’INSCRIPTION INDIVIDUELLE
ATTESTATION UNIVERSITAIRE DE SAINT-ETIENNE

LT 010 o R
FONCHION &

EtabliSSEMENT / LIEU A EXEICICE © veveeeeee et eee e eee e e e e aeaes

Code PoStal = Ville i oo

L2153 ] 1o L OSSR ORISR

PN =TT =0 = |
FOrmMation CROISIE  ..vvveiiiiiii it e e e r e e e e e s eeaaes

4 S’inscrit au titre de la formation continue
U S’inscrit & titre personnel

L'inscription sera effective a réception du chéque (a I'ordre de
I’'agent comptable UJM)

COMMENT VOUS INSCRIRE ?

Par téléphone : 04 77 57 87 29
Par fax : 04 77 33 99 02
Par courrier : Trisomie 21 France
10, rue du Monteil - 42000 Saint-Etienne
Par mail : trisomie21-france@orange.fr






