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Au cours des derniéres années, nous avons engageé mouvement dans un processus
d’évolution. Celui ci tient compte en premier lides progrés de l'insertion sociale des

personnes porteuses de trisomie 21 mais égaleneenbsl changements internes comme des
évolutions de I'environnement.

Lors de nos dernieres AG nous avions décidé deaittew ensemble sur deux axes

prioritaires :
» |e développement de I'autonomie et de l'insertiooiade de la personne porteuse de
trisomie 21 ;

= Ja mise en ceuvre de solutions d’accompagnementilezu rordinaire prenant en
compte les demandes nouvelles et toutes les trandlége (de l'accueil aux
personnes vieillissantes en passant par I'éducapoécoce, I'accompagnement de
lintégration scolaire, des loisirs, de la formatio et de [linsertion socio
professionnelle...).

Ces orientations se sont concrétisées Hafismation de notre compétence trisomie 21

= appels a projet sur la recherche et relance diMitEcdu conseil scientifique,

= développement des actions de formation (Paremsoé¢ssionnels),

= contribution a la mise en place de consultatiodgsigtisées,

= réaffirmation de la compétence « trisomie 21 » e services

= communication autour de la journée de la trisondieRdes actions que chacun mene
a cette occasion,

= évolution de notre dénomination qui clarifie nopesitionnement vis-a-vis de nos
interlocuteurs...

Elles se sont également traduites dans le traval mpus avons mené pour développer les
solutions d’accompagnement en milieu ordinaire degersonnes porteuses de trisomie 21
Notre mouvement a aujourd’hui la responsabilité48eservices (25 SESSAD, 7 SAVS, 1
SAMSAH, 10 dispositifs expérimentaux).

Des projets (11) sont tres avancés (discutés agaastitutionnels, rédigés, déposés et parfois
en cours de financement). Parmi ceux-ci, on dénen®oSESSAD, 4 SAVS, 3 ESAT, 1
dispositif expérimental. Notre fédération a aide dssociations a préparer les projets et a les
porter aupres des pouvoirs publics.

J'ajoute que 15 projets sont en cours d’élaboratamms les associations.

Je souhaite exprimer des remerciements particidi@xsnembres du comité technique qui se
sont investis dans ce développement. Ces remenstengadressent bien entendu aux
personnes et aux associations qui les emploieest@ démonstration que notre mouvement
porte des valeurs de mutualisation et de solidéoités.

Lorsque nous parlons de services d’accompagneniestagit de tous les services, pas
seulement les services médico-sociaux. Si I'oré&e aux chiffres que je citais plus haut, on
constate que 25% des services existants sont degEese expérimentaux. Nous devons
préserver cette proportion: elle montre notre ciépaa mettre en ceuvre des projets
innovants.

Comme nous nous Yy étions engagés, nous avons dguledtaboré un référentiel pour
I'évaluation et I'auto évaluation de nos servicks-dela de la contrainte reglementaire, nous
avons voulu nous doter d’'un outil de pilotage dewises qui réaffirme un fonctionnement
fondé sur nos valeurs associatives.



Notre action a contribué, parfois de maniére deejsh I'amélioration de la qualité de vie et
de l'insertion sociale des personnes porteusesstartie 21.

Je crois en effet que nous savons faire partager aomvictions et que celles-ci sont
maintenant reconnues. En témoigne notre représat@aians les instances tant au niveau
départemental qu’au niveau national.

Pour illustrer ce propos, je citerai Jean SAVY addur en chef Réadaptation, s’exprimant a
'occasion de la parution du numéro de cette reywienous était consacre : « Si un temps la
création de FAIT 21 a soulevé quelques critiques, s@apercoit aujourd’hui que cette
association a constitué un noyau solide de prafessis et de parents. La qualité des articles
parus dans ce numéro en témoigne ».

Aujourd’hui, forts de nos convictions, des avancges celles-ci ont générées, stimulés par
les demandes des personnes porteuses de trisomieo@& avons a nous engager dans
d’autres chantiers qui seront tout aussi décisitslgs précédents.

En outre, le contexte législatif et reglementairelée.

Les décrets d'application de la loi de 2005 sonésque tous parus. Les Maisons
Départementales des Personnes Handicapées ephasetidents vont jouer un rble de plus en
plus important. Sans préjuger de nouvelles actimslécentralisation qui ne laisseraient a
I'Etat que le contrble, les départements sont déj&ait responsables de la prescription et de
la mise ceuvre de I'accompagnement des adultesodiquie projet de vie / évaluation des
besoins au regard de ce projet / plan personnalisécompensation / décision /
accompagnement de la mise en ceuvre s’appliqueé\Eierf 2008, la barriere d’age de 20 ans
n’existera plus, étendant la prestation de comgiemsa tous.

Le dispositif réglementaire issu de la loi de 2302 les institutions sociales et médico-
sociales est porteur de contraintes importantespansabilité renforcée de l'association
gestionnaire, évaluation interne et externe, protudgétaire, qualification des directeurs,
incitation au regroupement.

En tout premier lieu, notre fédération se doit idé¢ lieu ressource qui favorise la création de
solutions alternatives respectant les choix dedéela personne porteuse de Trisomie 21.
Nous sommes concernés dans chacun de nos dépagemajourd’hui, méme si sur le
terrain rien n’est facile, je crois que les cirdamges sont plutot favorables.

Il'y a tout d’abord le contexte Iégislatif découlale la loi de 2005. Fondée sur la demande
des personnes, I'élaboration d'un projet individe¢lla mise en ceuvre de solutions de
compensations, celle-ci va dans un sens qui esbtie. La période de transition entre les
deux époques (avant la loi et aprés la loi) estpéréeode au cours de laquelle, nous avons
I'occasion de faire vivre des dispositifs nouveatimieux adaptés.

Je le disais plus haut, notre fédération a su gagme reconnaissance au niveau national qui
se répercute localement. Le rapport d’activité téesge. Si cette reconnaissance nous impose
des devoirs de cohérence au sein de notre mouveetientous offre des opportunités et nous
permet de faire valoir des points de vue dansdégdue avec nos partenaires associatifs ou
institutionnels.

Par ailleurs, nous avons été en mesure de répantiiacune de vos sollicitations que ce soit
pour élaborer, porter des projets ou assurer leiwni, ssuivi qui se complexifie avec
I'évolution de la reglementation sur les services.



Sur les deux dernieres années, en s’appuyant supjet Equal, la fédération a pu soutenir
les projets « aide a la formulation des projetsvige> qui s’inscrivent dans la continuité de
notre réflexion sur les techniciens d’insertion.

Tous ces éléments nous confortent dans I'idée que sommes a une étape importante pour
notre projet et les personnes que nous accompagnons

Au risque de me répéter : rien ne sera facile, nest gagné d’avance, mais beaucoup de
choses sont actuellement réalisables.

Aprés ce rappel, je vous propose d'adopter desatiens qui guideront et Iégitimeront
I'action de notre fédération.

Renforcer les capacités d’autodétermination des psonnes et rendre leurs choix effectifs
Notre action a toujours affirmé comme priorité tawomie des personnes porteuses de
trisomie 21.

L’expression du projet de vie est I'un des élémeetstraux de la loi de 2005. Aujourd’hui,
les enfants, adolescents et adultes expriment desmmbles que nous devons apprendre a
entendre. Nous devons également rendre cette sikmmepossible. En partenariat avec
'Université Belge de Mons Hainaut, nous avons e¢ggan travail de formation sur
I'autodétermination. Nous devons poursuivre datie amie en formant plus de personnes, en
sollicitant des chercheurs mais aussi en assoplastlargement les personnes porteuses de
trisomie 21 & nos travaux.

Accompagner la formulation et le suivi des projetsle vie

A travers les dispositifs d’'aide a la formulatidraea mise en ceuvre des projets de vie, nous
pourrons proposer une solution effective pour ge® gkrsonnes porteuses de trisomie 21 et
leurs familles expriment leurs choix de vie. Nousutsnons actuellement ce type de
« service » a travers le projet Equal, mais je elippégalement I'expérimentation technicien
d’insertion qui s’était déroulée en Gironde en @@atiat avec I'’Association Francaise contre
les Myopathies.

En effet, il est important que chaque famille, quele soit son niveau social ou sa
connaissance, bénéficie du temps et de I'appuisséaes a la compréhension d’une situation
souvent complexe (connaissance des acteurs, dessilits, du champ réglementaire,
logiques de secteur...) et que sa demande s'effatdns un cadre indépendant de toute
notification ou prise en charge (orientation, mohte prestations, évaluation...).

Apres cette phase expérimentale dont il faut asissligner qu’elle a recu le soutien de la
Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomieysallons nous engager dans un travail de
déploiement de ce dispositif. Nous aurons sansedibapportunité de le faire dans le cadre
d’Equal.

Je pense que nous sommes tous concernés : leg@atiseascactuellement gestionnaires, parce
gu'’il s’agit d’'un dispositif transversal complémainé des services, et celles qui ne le sont pas
encore mais qui ressentent ce besoin d’accompdgadamilles et les personnes pour leur
rendre une maitrise Iégitime des projets individwdbrs qu’elles sont bien souvent esseulées
face aux administrations ou aux services et ésblients.



Poursuivre l'action de développement des servicesc@mpagnant l'insertion des
personnes porteuses de trisomie 21 pour que les ¢hee concrétisent

Soit parce nous avons la responsabilité de sergmésico-sociaux ou non), soit parce que
nous hésitons parfois a endosser cette respornéabibit parce que nous avons a faire a des
résistances puissantes, nous connaissons tousiffesiltés liées a la gestion ou au
développement des services d’accompagnement affirame compétence « trisomie 21 ».
Pourtant, nous faisons également tous le constals geont facilitateurs, souvent
indispensables pour ouvrir les portes des disf®siie droit commun et contribuer
'amélioration de la qualité de vie des personrexernées.

Ce sont les raisons pour lesquelles nous devonssyiote les actions de développement
engagees et ce dans tous les domaines de la pieuettoutes les tranches d’age. Ceci ne
signifie pas que nous allons accompagner toutegdesonnes porteuses de trisomie 21, dans
tous les moments de leur vie.

En revanche, nous serons en mesure de proposealtdesatives et de rendre les choix
effectivement possibles et les parcours réellerdigigrenciés.

Renforcer I'identité et I'expertise trisomie 21

Par ailleurs, I'expérience montre que lorsque Ewises d’accompagnement affichent une
compétence trisomie 21, il s’agit d’'un élément waast, voire décisif, pour I'environnement
qui accueille la personne porteuse de trisomiec&che, école, entreprise...).

Les dernieéres années ont également apporté lamatidn qu'une meilleure connaissance de
la trisomie 21 se répercute directement sur laitgudé vie des personnes.

Nous devons donc non seulement réaffirmer la coemgét trisomie 21 de nos services
(surtout lorsque qu’ils sont ouverts a d'autres)aignsurtout travailler cette méme
compétence. Il nous appartient de développer raffre de formation en ce domaine et de
prioriser ces formations dans chacun de nos setvice

Adapter I'organisation fédérale aux évolutions degolitiques sociales

La logique de la compensation du handicap portédgoboi de 2005, la libéralisation des
services, les modifications des tarifications, vwaratisemblablement conduire a une extension
rapide de l'offredes services a la personné&i nous souhaitons que les personnes porteuses
de trisomie 21 en bénéficient pleinement, nous dewsminima nous associer aux réflexions
en cours.

Les valeurs de solidarité (ensemble nous serorssfptts et aptes a faire face aux aléas) qui
fondent I'action associative a tous niveaux, doiveous aider a trouver des solutions pour
assumer ce développement. En effet, il ne saueaifase avec les moyens dont dispose
actuellement la fédération.

Risque ou opportunité, les pouvoirs publics insistaujourd’hui avec force sur le
développement des coopérations : mutualisatiomiB&ns, économies réelles ou supposées
d’échelle... Demain ils 'imposeront.

Nous devons donc engager notre mouvement sur €éad modes de coopération en interne
(mutualisation des moyens) comme en externe (rapproent avec des structures
représentatives : syndicats employeurs, effectigitétravail en réseau avec des partenaires
choisis sur la base du partage des valeurs).



Je voudrais terminer sur un point qui me tientipalitrement a cceur. Nos associations
fondent leur action sur le partenariat parentsgasibnnels. Je crois que c’est ce partenariat
qui nous a permis d’avancer, de conserver notremsion « étude ».

Bien sdr, il n’est pas toujours facile de le farmere. Bien sdr, nous avons des points de vue
différents (mais n’est ce pas le propre de toutepariat ?). Bien sar, il serait parfois plus
confortable pour chacun de se réfugier dans séisuders et dans la croyance que « de toute
facon l'autre ne peut pas comprendre »...

Pourtant...

Pourtant, je voudrais nous remettre en mémoire@xieait du préambule a la convention qui
lie les associations adhérentes a Trisomie 21 Eranc

...« On n’étudie que ce que l'on ne connait pas parfeent. Le partenariat (Parents
professionnels) implique donc que chacun ne seegqeag investi d’'un savoir définitif, mais
accepte d’entendre l'autre, de tenir compte de aes en respectant les champs de
responsabilité et de compétence respectifs »...

Je tiens a souligner I'importance primordiale depegtenariat qui se définit comme un
partenariat d’action et la nécessité pour chacesepdrties d'étre capable de faire reconnaitre
son point de vue, de le confronter a celui de taue tenir compte de ce dernier pour
élaborer et avancer. Par ailleurs, n'oublions paes cg partenariat repose sur un troisieme
pilier : la personne elle-méme quiau fur et & mesure coit pouvoir exprimer et faire valoir
son point de vue.

Ce partenariat étonne nos partenaires, intrigueimeslocuteurs, dérange parfois. Je crois
pourtant qu’il a nourri nos avanceées, stimulé napacités d’innovation, développé nos
connaissances respectives (parents comme profas8dnCe sont les raisons pour lesquelles
nous devons absolument I'intégrer et le faire vivteavers chacune de nos actions.

Lorsque nous échangeons avec les participants tdés Généraux de Chartres, ceux-ci nous
renvoient généralement leur satisfaction d’avoladgé, élaboré, partagé nos valeurs lors de
moments plus conviviaux. Dans chacune de nos ad&otws arrivent des nouveaux adhérents,
la création ou les changements dans les servicesagé 'embauche de professionnels.

Nous évoquons souvent l'organisation d’'une mardfest de type «université d’'été ».
Formation et information des parents, des professls, des responsables associatifs,
réflexion commune et partage des valeurs seroigprdsables pour ancrer notre projet dans
le présent et le faire évoluer.

Je crois que le moment est venu de concrétiser ickte pour 2008.

Régine CLEMENT
Présidente de Trisomie 21 France
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