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Le mot de la Présidente

C'est avec une certaine émotion
que j'écris ce mot puisqu'il est le der-
nier dans ma fonction de présidente,
que j'assume depuis janvier 1995,

Je quitte la présidence, mais
reste proche de Trisomie 21 Cote
d'Or. Je pars sereinement et mesure
le travail accompli avec I'équipe qui m'a
entourée tout au long de ces années.

Cette période fut riche en ren-
contres, découvertes, satisfactions
car I'évolution de nos enfants a été
pour certains au-deld de ce que nous
avions « révé »

Merci a eux pour toutes les
joies qu'ils m'ont apportées.

Je termine avec une citation de
R.W.Emerson :

« Nallez pas la ou le chemin
pellt mener.
Allez la ou il n’y a pas de chemin
et laissez [Ine trace... »

Genevieve ZIMMER

2 petits-déjeuners [
60 1 livrés a domicile
(2430 familles) ¢

—~ le 17 novembre !
(voir page 4)

Campagne d’affichage :

Peut-étre avez-vous vu ces affiches dans les bus DIVIA

Joumée de la Trisomie 2]

Journée de la Trisomig ) |
Dimanche 17 novembre

Dimanche 17 novembre

du
10
au
16

novembre
?

Alexandre, Anne, Julie et Laurent
ont aussi profité
de la réouverture du musée des Beaux-Arts ...

Journée de la Trisomie )
Dimanche 17 novembre

7/

- Tl Cidh GHEEN

Joumée de la Trisomie 2]
Dimanche 17 novembre
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Echos des CA
des 20 septembre et 6 décembre 2013

Carnet

Compte-rendu du conseil des adultes porteurs de isomie

21 du 7 juin 2013 rapporté au CA.

Activités passées :

Ce que I'on préfere faire pendant I'opération pis:, c’est préparer /
livrer les commandes chez les gens et vendrelesgux chez les buralistes
L'informatique nous permet de nous familiariseee les ordinateurs

Nous avons aimé les sorties avec I'associationdFiMéne : comme le

lasergame, le marché de Noél et le centre vill®ijien, le bowling

Cette année , nous souhaiterions des sorties @ént@, au bowling, au

lasergame, en ville, faire du karting, des soiréestaurant + discothéqueune
journée pigue-nique au bord d'un lac ou dans uncpagquatique une journée
au ski; assister a des concerts de musique a [’auditorium ; faire une sortie a la
féte foraine organiser plus souvent des groupes de paroles / réunions d’infor-

mation sur la vie des jeunes adultes ou seraientdds les sujets tels que les
relations amoureuses, la sexualité ...

un repas complet »

, un ateligsine afin de confectionne

Matisse
est né le 10 juillet
pour le plus grand plaisir
de son frére Yohann
et ses parents
CélineNIMESKERN et
Steeve MOUNGUENGUI

Une nouvelle petite-fille
dans la familldEFLOT
Brune
est née le 17 octobre
chez Gaél et Anne-Sophi

D

Genevieve Zimmer souligne l'intérét que prennentjeunes aux activités qui leur sont proposées.
Jacqueline Dugoul précise qu'organiser des groujgeparole, c'est lourd, car il faut non seulement
faire la réunion, mais aussi organiser la restitutll ne s’agit pas de les laisser parler, puindester la.

Atelier informatique :

L'atelier informatique reprend le 30 septembrelsuhéme de 'argent. Il y a neuf inscrits pounsiant
(contre six I'an dernier). Il est encadré par Agere Camelot avec Séverine Contant.
Le contenu portera sur la notion de cher / p&s,aui sera ensuite détaillée selon les sectewrsirri-

ture, vétements, sorties...

00000 0000000000000 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Janvier

le ler : Pierre-Yves (25 ans),

le 6 :Bertille (23 ans),
Marjorie (17 ans),

le 19 :Thibault (18 ans)
le 21 :Lilou (4 ans)

le 22 :Claire ( 22 ans),
Germain (18 ans),

le 23 :Thomas (29 ans),
Laurent (38 ans)

le 24 :Mickaél (20 ans),

le 26 :Amélie (30 ans),
Mathilde (16 ans),

Février

le 3 :Balian (6 ans)
le 7 :Frédérique (27 ans)
le 11 :Julie (37 ans),
le 12 :Baptiste (25 ans),
Julie (22 ans)

le 6 :Guillaume (28 ans)
le 16 : Delphing32 ans)

0 0000000000000 00000000000 00000000000000000000000000000O0C0O0C0CFAARARS

JOYEUX ANNIVERSAIRE a celles et ceux qui sont nés en :

/\*\‘ﬁ?”

le

le 2 :Elodie (23 ans),

le 4 :Charles (17 ans),
le 6 :Mathieu (4 ans)

le 10 :Quentin (19 ans),
le 11 :Théo (17 ans),

Mars le 13 :Alexandre (33 ans), | contacter...
le 3 :Robin (24 ans), le 16 :Pascaline(41 ans), Si vous ne retrouvez pas vot
le 5 :Didier (41 ans), le 17 :Damien (36 ans), _enfant,
ou si vous détectez

le 21 :Clémence(15 ans),
le 22 :Alexandre (24 ans)

L’ENVOL n°49 Automne - hiver 2013 page 2
T

|

le 11 Laure (20 ans),
le 21 :Geneviéve(44 ans),
24 :Jean-Baptiste (37 ans),
le 28 :Maél (7 ans)
le 30 :Alyssia (21 ans).

Julim
le 2 :Benoit (46 ans),
le 9 :Elodie (36 ans),
le 13 :Marie-Amandine (20 ans)?
le 15 :Ethann (8 ans)
le 16 :Sarah (20 ans),
le 22 :Sophie(21 ans),

N’hésitez pas a nous

une erreur !

90 0000000000000 00000000000000000



Commission habitat :

La commission habitat qui s’était réunie a de narubes reprises n'a pas réussi a proposer de projet
global car il s'avére que les besoins de chacuhfsmdement trés différents, toutefois les rechescréalisées
jusgu’alors n'ont pas été vaines et ont permis mgnesser. Un premier projet individuel se dessipeendre
un appartement en colocation a 3. Cela pourrauétexemple pour d'autres.

Geneviéve Zimmer signale qu'a Dole, les jeuned saivis dans leur propre appartement, pourquoi ne
pas faire pareil si on peut embaucher une deuxergonne qui serait, entre autres, référente psuapparte-
ments.

Difficulté des parents pour I'orientation de leursenfants :

300 enfants ou plus (uniquement pour la Céte d¥0nt dans leur famille faute de place dans legunst
tions, ou ont un projet ne correspondant pas diuctdeur situation.

Lors d’'une réunion de la MDPH, nous avons su dai@ldces seraient créées. En fait, on enléve des
places adultes pour faire des places enfants. fla<aire des « Creton » ?

Certains cas individuels sont dramatiques. jpases n'ont que 2 heures par jour en classe nergtal
plus de CLIS.

La situation nous semble pire qu’en 2002.

Douze familles nous ont contactés. Il faut qeefdarents soient présents en commission, maiséfié- pr
rence assistés car ce n'est pas facile.

Une demande de rendez-vous a été faite auprédginte Régionale de Santé, il n'y a jamais eu de
réponse. Il faut étre nombreux a manifester etéme fdu bruit en présence des médias car quejsprents
ayant beaucoup mobilisé autour du cas de leur enfdrobtenu gain de cause. Si c’est la méthoddiseu ...

Intégration professionnelle :

En ce moment, sept jeunes sont suivis par le service. Trois ont un contrat de travail ; les quatre autres
sont en stage, I'un d’entre eux ayant une chane®ideson stage transformé en contrat.

Nous commencons a rechercher des entreprisesptibéee de nous verser 10% de la contribution
gu’elles doivent a 'AGEFIPH lorsqu’elles n'atteignt pas le quota de personnes handicapées adesksnr
effectif, dans la mesure ou TRISOMIE 21 Cobte d'@iserit pleinement,
compte tenu de ses actions de formation et d’iatémgr de personneDiStinction
porteuses de handicap, dans la liste des dépegsestibles fixée pa
I'arrété du 9/2/2006. Ces nouvelles ressourceditieaient la pérennisa- . .
tion de notre service d’intégration professionn@tepermettraient d’af- _ |, _GeneV|eve Zimmey -
fecter les ressources générales de I'associatibewdres domaines ... Présidente de notre association

depuis janvier 1995

Renouvellement de la présidence : a été nommeée

Genevieve Zimmer a annoncé depuis plus d’'un anllgudieissait © § I’Ordre national du Mérite
son mandat de présidente, mais qu'aprés 19 ansééelde I'association, au grade d€hevalier
elle ne se représenterait pas a ce poste en 2014. dans la catégorie

Une administratrice s’est portée candidate. Iltvatefois falloir Y P

. . e , " ; Bénévolat associatif
redistribuer certaines missions, car au fil desaarcelles remplies par la ar le décret
présidente s'étaient multipliées et a I'avenireifa nécessaire de coordon- P
ner mais plus possible d’assumer autant de missions du 14 novembre 2013

Projet associatif

Notre association a rédigé son projet associatihé@néficiant
d’une ingénierie proposée par le Dl@ispositif Local d’Accompagnement).

Le projet associatif met en évidence les valelgr$associa-
tion, il précise ses champs d’actions et les moygrislle se donn
pour remplir ses missions. Il envisage son dévelommt.
PROJET ASSOCIATIF C’est un document fédérateur, auquel les admitesirs, les

salariés, les bénévoles, les adhérents, les usdgeartenaires pe

I
e vent se référer.

[¢>)

<
T

C’est aussi un outil de communicaticii :
- il permet de faire connaitre les caractéristiqded’association et
ses objectifs
- il favorise la promotion des projets et des aggs/de I'association,
de ses valeurs et constitue un véritable vectenragje.

Il sera envoyé a tous les adhérents avant I'AsEEmBéné-
rale, au cours de laquelle il doit étre approuvé.
Il sera ensuite disponible a plus large échelle.

agefiph\rﬁ

£¥ o vommnaor
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Journée nationale de la Trisomie 21

Opération petits-déjeuners
En 2012 : 5005 petits-déjeuners livrés a 2096 fampar 95 équipes de bénévoles.

En 2013 :6012petits-déjeuners ont été liviés@4 3 Oramilles parl25équipes de livreurs

dansb5 communes (dori81 hors agglomération dijonnaise). Ce sont pré3b8bénévoles qui ont
été mobilisés pour cette opération, dont le suneése dément pas bien au contraire !

Une nouvelle fois, il a fallu s’organiser et étygécationnel
pour recevoir le$240briques de lait et de jus de fruit, 16300
compotes, le$100 confitures, les5000 sachets de thé, café et
sucre, le6200pommesles 2500roses, le$100beurres ed4950
fromages, le$100petits pains10000croissants €1200pains au
chocolat, le2500journaux ... et pour les répartir dans &&12
sacs 4894 adultes etl118enfants). Heureusement que le gym-
nase de Neuilly les Dijon, mis gracieusement aendisposition,
est assez grand y compris pour peut-étre faire fiacee autre
augmentation significative 'année prochaine ! ?

L’augmentation  exception-
nelle de cette année s’ex
plique en partie par la couver,
ture d'une nouvelle zone géo
graphique a l'initiative de sa
lariés du CEA : pres de 30(
petits-déjeuners ont ainsi étg
livres a Is sur Tille et com-#&

uelques communes non limi- s
quelq Début

trophes,gje Dijon, les sacs d du travail a la chaine
petits-déjeuners et journau le samedi -
sont préparés de la méme f mise en sac

¢on que les autres ; par contre,
un des initiateurs vient récu
pérer I'ensemble des sacs
gére la distribution sur placq==
avec des équipes « recrutéess

localement.

des denrées non périssables.

Un apercu

de la mer de sacs adultes
préte a étre dispatchée
entre les 125 secteurs.

Si les livreurs sont toujours bien accueillis pgs familles qui ont commandé
elles-mémes, ou a qui un proche a offert des pajsuners, il n’est en effet pas rar¢
que les jeunes porteurs de trisomie repartent deedonbons, gateaux, chocolat g =
pourboire ..., cette année une surprise de tailnd#it les livreurs du quartier motte
giron, jugez plut6t ! ¥y
Treize petits-déjeuners adultes avaient été comésae qui laissait deja présager U Zw !
esprit convivial. Les 4 livreurs ont été recusnemsique par plusieurs bandonéons,
une flite, et méme un instrument inconnu en méglyielle par contre n'était pas  LEO, :
encore « chaude », les derniers invités arrivautt jteste) : un air pour souhaiter la, "OU€ plus .
bienvenue et un autre avant de repartir. Jeune fivreur

Comme chaque année, un don de 500 € va étre adrdssomie 21 France Recherdfeir
son utilisation page 9gauquel s'ajoute un don personnel de 50 € de I'unadeadhérents.
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5&me année  ACHETEZ
du partenariat avec les buralistes VOTRE JOURNAL

CHEZ UN BURALISTE
DE COTE-D’OR...

Pour la 5éme année, notre partenariat Buralidtes,
tuelle Radiance et Bien Public se poursuit.

Samedi 14 décembre de 9h a 12h, 20 buralistesoen
cueilli 22 adolescents et adultes (dont 20 de dieisgion) pour

.

...ET L/INTEGRALITE

vendre le Bien Public.

12 buralistes de Dijon et agglomeration, 1 a Noisous [ ngiﬁ%gsﬁ
(%[e\é:rﬁy_, Bla};s;gBats,‘I:_adcillx-Serrlgrlly, SLemur en ?ma;rms ; A ASSOCIATION
e aignot, Pontailler, Venarey les Laumes e sur » .
Seine. VI 22 ki

COTE-D'OR

v

Buralistes
"%Rcouﬂgﬁ de Cbéte d'Or

BOURGOSNE  Goiouns plia proches db voud

Mélissa, Julie, Elodie, Germain, Xavier, DamiG.,
Julien, Anne Mo., Thomas, Anne Mu., Pierre-Yvesaifel M., Ma vie est ici, 5
Quentin, Amélie, Bertille, Sophie, Augustin, Clale, Lorna et men journal aussi.
Baptiste.

Huit étudiant(e)s de 'ESC étaient présents paaom- g
pagner les jeunes dans certains points de vente.

Le 14 janvier 2013, les jeunes ayant participétéempération et leurs parents ont été convieés,
dans les locaux du Bien Public, a la remise du whétg 8187 € correspondant a I'opération 2012
(9040,82 € en incluant le don du mécéne).

Autres partenariats (ou partenariats ponctuels)

Passion vin Passion Vin

Chaque année, Passion vin commercialise des Heatpbur Trisomie 21 aupres de nos adhé-
rents et sympathisants et nous fait don du bénéfice

L'an dernier, 486 bouteilles de vin ont été versdpeur 5 245 euros, avec des étiquettes Triso-
mie 21, et ont généré un don de 850 euros.

Innerwheel

Suite a une action généreuse, Innerwheel nousia teroheque de 250 euros.

Melting potes

Melting potes organise un concert caritatif uns fmr an.

Deux représentations ont eu lieu les 12 et 13 mathéatre des Feuillants
le bénéfice de ces soirées a été reversé a 8 assosilocales, dont Trisomie 2
Nous avons recu 6

DFCO

Nous pourrions faire I'ouverture d’un match au m@mps, et, peut-étre éta-
blir un partenariat avec le Dijon Football club@éte d'Or.

Un coup d’envoi avait été tiré par un de nos jeuredécembre 2012 a I'oc-
casion du match DFCO - Istres et le DFCO avait g&ya 1 !
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Trisomie 21 - Université d'été 2013 - Saint- €5 Universités d'éte
Etienne - 5, 6 et 7 juillet 2013 : 2013"
"Mes emmerdes, mes amours, mes envies...

« Mes emmerdes, mes amours, mes envies »

Journal de bord d’un papa administrateur
et trois points ayant particulierement intéressge maman

Jeudi 4 juillet : nous peaufinons les derniergarétifs en vue de notre premiére participation
a une université d'été, en l'occurrence celle asganpar Trisomie 21 LOIRE, les 5, 6 et 7 juillet
2013. Mais la maman, souffrante, déclare forfaitedrogés sur la suite a donner, Julie, 12 ans, por
teuse de Trisomie 21 et Aurélien, 7 ans, me fomprendre qu'ils souhaitent absolument participer
a ce déplacement, dont on parle, a la maison, siei@jg plusieurs semaines.
Ce méme jour j'apprends que pour des raisons dé, Saeneviéve ne pourra pas se rendre a Saint-
Etienne. Je ne pourrai donc pas non plus comptegligu(plaisanterie). La décision est prise, direc
tion Saint-Etienne, ville que je connais peu, sh&sst pour avoir assister dans le fameux "chaudron
vert" a une rencontre de football opposant I'éqlopale a Auxerre dans le cadre du championnat de
France. Avec la maman c¢a aurait été plus faciteadhs stressant, je dois bien l'avouer.
J'apprends, par Geneviéve, qu'Anne-Laure (la séalate I'association), Martine Caisey et sa fille
Claire, seront également du voyage.

Vendredi 5 juillet 9 H : départ direction le Foretzplus précisément la cité du Design ou a lieu
cette université, organisée (brillamment, ainsoué constatera pendant ces 3 journées) par Triso-
mie 21 Loire. Université d'été dont le titre retexiatitulait : "Mes emmerdes, mes amours, mes en-
vies...", tout un programme !

m Nous manquerons la cérémonie d'ouverture et letdddm ateliers, pour arriver, merci le
GPS, peu avant midi, et commencer par un sympaghetconvivial repas. Puis nous pre-
=54 nons connaissance des modalités d'organisatiooust mous inscrivons, moi a l'atelier por-
T tant sur le theme "Solitude et vie sociale", etedat Aurélien aux activités de loisirs (accro-
~ == branche, visite du planétarium, jeux bois, etc).

Thémes de réflexions : les themes développés @anatéliers ont été choisis a partir de questions
posées par un groupe de personnes porteusesatei¢ride la Loire, autour du "bien étre et du bien
vivre". Une liste a été mise en ligne sur un bkag, internet, a partir duquel les personnes pogteus
de trisomie de toutes les associations de Frant@wdonner leur avis et faire deux propositions
supplémentaires.

Au final ont été retenus les 6 themes de réflegigmants : santé et bien étre, autd
mie et sécurité, vie de couple, solitude et vigadecsexualité, vieillissement.
Chaque atelier se déroulait le matin et était duseious : personnes porteusegl ..
trisomie, famille et professionnels.

Les compte-rendus de ces ateliers avaient lieuughapgrés-midi en amphithéatre,
séance pléniére (ouverte a tous), a partir d'unep@eint commenté par un con
rencier.

Chaque participant pouvait intervenir en présentamhain levée, I'un des trois c
tons de différentes couleurs, mis a sa dispositlerivert" désignant que la persorj|
comprenait bien les propos du conférencier (etagudernier pouvait continuer),
"bleu : que Ia personne porteuse de trisomie staibharendre la parole ou appe
une personne, soit pour l'aide
poser une question soit pour fa
une remarque, et le "rouge” pc
exprimer son incompréhension @tuble signalectique
son souhait de voir l'intervenarff"" ' "onfeeeurs
s'expliquer ou parler plus lentement. Ce dispositif
original de communication a été trés utilisé, dans
un amphi complétement rempli. Un "passeur de
paroles" faisait le lien entre le questionneur et
le conférencier.
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Parallelement a ces ateliers étaient organis
d'autres activités ou animations :

- un vidéobule : caravane-studio recueillant

opinions et témoignages du public, filmés

restitués, sous forme de clips, a lissue (¢
compte-rendus d'ateliers, en fin de journée :

véritable moment de liberté ou tout un chac R

pouvait exprimer, spontanément, ses réves,
espoirs , ses difficultés, et souvent avec be
coup d'humour;

- des tables rondes : personnellement j'ai asg
a un échangeébat sur la scolarité;
- une exposition peintures : "les chromosonmn]
en folie"
- un espace composé de plusieurs stands

une librairie présentant un nombre important

d'ouvrages sur la trisomie et le handicap en
néral. A ce titre je vous invite a vous procur
un ouvrage intéressant (il existe, me semble-{
également en CD) : "L'éloge de la faibless
d'Alexandre Jollien, auteur suisse, philosopl
handicapé de naissance, qui vécu de ng
breuses années en institut spécialisé.
Dans I'apres-midi, Julie et Aurélien poursuive
leurs activités de loisirs, et moi j'assiste a

€es  Compte-rendu de I'Atelier Santé/Bien-Etre
Voici quelques pistes de réflexions lancées lors de la

es . . el ) . N .
é?sntutlor] des d|fferents'atellers quise sont déroulés le matin
ig% ce théeme de la santé et du bien-étre :

U oigner son corps et son aspect physique
-r}\pprendre a gérer sa santé : connaitre les différentes par-
M3 de son corps pour dire ce qui ne va pas et savoir I'expri-
?(a l'aide d’'une réglette par exemple), savoir prendre ses
Ahedicaments et quand les renouveler, quels professionnels
.de santé aller voir, rajouter dans le livret médical une partie
'ﬁﬁa nutrition

- Avoir un dossier médical comportant les coordonnées du
Sredecin traitant, le nom de la personne de confiance, les
antécédents médicaux, les habitudes de vie, les traitements
jﬁ%@(’iicamenteux
N pevelopper une fiche de liaison résumant le dossier médi-
D&, que la personne trisomique devra toujours avoir sur elle
Bl Agenda « Santé » avec la liste des professionnels de santé
Hhbituels et les rendez-vous
€. Dans I'avenir, informatisation du dossier médical, télémé-
\§acine, création d’un numéro vert et d’'une équipe spécifique
frmée au handicap associée au 15 pour les urgences de
soins.
nt Toutes ces propositions ont le mérite d'étre con-
Lbfétes et de favoriser la prise en main par la personne triso-

compte-rendus des ateliers qui se sont déro

Jlﬁ@e de sa santé, donc son autonomie.
Martine Caisey

le matin, portant sur la santé/bien étre et I'al1to-
nomie/sécurité.

En fin d'aprés-midi était offert un sympathique ritfépar la mairie de Saint-Etienne. Au préalable
un vibrant hommage a été rendu a Cécile Dupasdprée de Trisomie 21 Loire, recevant des mains
du Maire de Saint-Etienne, M. Maurice Vincent, ladaille de la ville. Moment émouvant et suivi
d'une standing-ovation, pour cette bénévole gat feaucoup investie pour défendre la cause triso-
mique.

A l'issue de cet apéro nous prenons possessiontoe lebergement, a I'hétel le National, pres de la
gare de Chateaucreux. L'accueil y sera tres clealguta gérante et ses employées n‘hésitant pas a
échanger avec nous sur les thématiques de l'uitévdiété et sur les conditions de vie de Julie.

La soirée étant libre , nous décidons d'assouwrfaim naissante dans une taverne située a proximi-
té de notre hotel.

Samedi 6 juillet : re-direction la cité du Desidalie et Aurélien sont a nouveau pris en charge
par des bénévoles d'associations (pas seulemesaimiieé 21 Loire) et inscrits a diverses animations
et jeux pour enfants. Quant a moi je participatlier "Solitude/vie sociale". Le principe de ets-
liers est d'échanger, au choix, autour de sousdti@ues : "vivre seul", "vivre en colocation”,
"comment se faire des amis", "c'est dur de se seéplarses amis", etc. Plusieurs groupes de 5/6 per-
sonnes sont constitués et appelés a répondregudstions posées a partir de photos qui sont dépo-
sées sur le sol. Chaque membre du groupe récupérghoto et justifie son choix . Une de ces pho-
tos sera ensuite retenue par le groupe et a no@xaminée pour une seconde table ronde mais cette
fois-ci avec d'autres participants. Ce choix s'aqagne de notes écrites qui serviront a la restitut
finale (compte-rendus des ateliers en réunion @ténen amphithéatre).

Dans mon groupe nous avons échangé sur le thémaesdétude : celle que I'on re-
;. cherche mais aussi celle que I'on subit. Ce systharghoto-langage est tres intéres-
sant et les échanges ont été fructueux, permeitggaiement a tous les membres du
® groupe de faire connaissance : origine géographigigons de sa présence, autres
participations a des universités, etc.
En début d'apres-midi, avant la restitution desptemnendus des ateliers du matin,
j'ai assisté a une table ronde sur I'école, daremyrhi copieusement rempli. Les in-
terventions et témoignages, d'échecs ou de résiseite été particulierement vifs et
contradictoires , tant en ce qui concerne les cHeiscolarisation : milieu ordinaire
(CLIS, ULIS) ou milieu adapté (IME), le role des MB , que les possibilités of-
fertes ou non a l'issue de cette scolarisationtafdertrés poignants, ont mis en évi-
dence de fortes disparités d'un établissementitad;avoire d'une région a l'autre
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Les autoreprésentants

On entend par autoreprésentation 'expression par
les personnes trisomiques elles-mémes de leurs attentes,
leurs besoins, de I'exercice de leurs droits....

Avant le début des ateliers du matin, intervention de
personnes trisomiques de Trisomie 21 Loire qui explicitent
leur réle d’auto représentants au sein de Trisomie 21 Loire.
Ce rdle va au-dela du cadre de l'association, elles ont en
effet participé a un séminaire européen de personnes por-
teuses de Trisomie 21 a Rome ou elles ont pu rencontrer
des personnes trisomiques venant de toute I'Europe; a

Au terme de cette table ronde, j'ai assisté aux
compte-rendus des ateliers du matin portant sur
la vie en couple, la sexualité, la solitude et le
vieillissement. A linstar de la journée précé-
dente, I'amphithéatre dédié a ces compte-rendus
était comble. Les themes retenus font respecti-
vement l'objet d'une présentation conjointe par
un jeune porteur de trisomie et un conférencier,
la coordination et I'animation étant assurées par
un membre de l'association locale. Je ne rentre-
rai pas dans le détail du rendu de ces séances

l'automne elles se rendront a une réunion organisée a Paris
par le Conseil Frangais des Personnes handicapées pour
les Questions Européennes (CFHE) pour s’exprimer sur
leurs droits.

Ce mouvement d’autoreprésentants est né aux
Etats Unis « People First »dans les années 70, la France
est tres en retard.

L'autoreprésentation est inséparable de l'autodéter-
mination. Elle nécessitera de mutualiser les pratiques entre
les départements pour avancer dans ce domaine (Cécile
Dupas lors de ses conclusions & l'issue des Universités).

Martine Caisey

(ils feront probablement I'objet de publications)
et me limiterai a vous faire part de mon ressenti.
En premier lieu j'ai été particulierement surpris
de l'ambiance qui régnait dans cet amphi : des
participants joyeux, aux visages souriants, don-
nant lI'impression que tout le monde se connais-
sait; des échanges empreints d'une bonne dose
d'humour, et beaucoup de respect et d'écoute
lors des interventions, sans retenue et sans dé-
tour, de jeunes trisomiques, souvent des adoles-
cents, trés nombreux a cette université du fait
des thématiques initialement retenues.

Je me souviens aussi de l'intervention de ce jéuaes moins, veuillez m'en excuser, de la question
précise posée sur le théeme de la santé et du triEn-@gui éprouvait quelques difficultés a s'exmim

me rappelant une réalité a laquelle nous, parsatames régulierement confrontés : les troubles de
langage et d’élocution. Intervention qui forcera tespect du public, et sera suivie de vifs ap-

plaudissements. Ces moments d’échanges sont parti- ; participé 4 un_atelier spontané portant
culierement t?eneflgues a nous parents car iIS 11QUSes rencontres entre jeunes trisomiques des diffé-
permettent d'appréhender des situations auxquelles.s associations.

nos enfants seront un jour exposes. . | La demande émanait d'un jeune adulte du sud-ouest
Suite aux compte-rendus de ces ateliers est PE$@ii, France souhaitant échanger avec des jeunes
le visionnage des enregistrements du videobule, ded aytres associations, sous une forme & trouver
€galement des témoignages emouvants, assofi@Plorrespondance, par internet ., ou lancer lidée
jeunes, adultes, parents et professionnels et,es0UV niveau de la Fédération).

avec beaucoup ~ dhumour, tel ~cet adoleSes rencontres pourraient aussi étre organisées. Jai
cent trisomique du departement de I'Hérault aved tkhuve ridée intéressante.
surprenant accent méridional particulierement

"chantant".

Martine Caisey

La journée consacrée aux "travaux" s'achevaitdaisk place a la soirée d'anni-
versaire des 40 ans du mouvement Trisomie 21 (GEIHTqui coincidait avec
.al‘l'i‘- celui de l'association locale, ce mouvement ayaist paissance a Saint-Etienne.
Un sympathique apéritif était servi dans le pane mbstaurant le Flore
qui accueillait un grand nombre de participantsugede toute la France. Apéritif
‘g musical ou une jeune trisomique joua, au saxophanmorceaux de jazz, dont
"petite fleur" de Louis Amstrong. Grand moment ddfiom, suivi de chaleureux
applaudissements, avant de se retrouver, quelgsesits plus tard, a l'intérieur du restaurant.
Jinstalle Julie et Aurélien a une table d'enfgntis prends place, avec Martine, a une table ou se
trouvaient des auvergnats, Claire aupres de jedmesn age.
Anniversaire oblige, la soirée sera placée, monmé&mznt, sous le signe des discours et autres prises
de paroles, relatant notamment, depuis la créatiomouvement Geist 21 et de l'association Triso-
mie 21 Loire, toutes les évolutions constatées @nads, en terme de recherche, d'initiatives,
d'échanges, de réflexions, de projet, de développtassociatif (60 départements, a ce jour) de ré-
glementation, etc.
Puis au rythme d'une musique effrénée, les jeunadatescents, débordants d'énergie, investiront,
entre deux plats, la piste de danse pour y metieeambiance volcanique digne des meilleures dis-
cothéques. Julie adorant danser sur la musique,disme faudra, la soirée s'achevant, longtemps
discuter avec elle, pour qu'elle accepte de pafitirde rejoindre notre hétel.
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Dimanche 7 juillet : levés tardivement nous déoglde |ce fyrent trois journées riches et denses
rentrer dlrectgment dlrectlc_Jn !e Morvan afin daltepr a Ig Ma- | qui se sont terminées pour ma part par
man les agréables et enrichissants moments vétascasion | e petite déception avec I'annulation
de notre 1ére université d'ete. _ de l'intervention de la personne cana-
JU“e et Aure“en se sont faItS de nombreux COpeiI’l'S)plnes, et dienne prévue au programme du di-
Aureélien, au contact d'enfants trisomiques, a prie nouvelle | manche 7 juillet matin dans le cadre des
mesure du handicap, comprenant que celui-ci neecoaltt pas | Témoignages.
uniguement sa grande soeur. Martine Caisey

dienne de nos enfants ou parents et qui a rassqrégséde 600 personnes.

leur grande gentillesse.
Parmi les nombreux contacts que nous lions toubag de ces journées, je

breuses réponses aux questions que je suis a mémeanal poser

GérardMourangeou

Encore merci a tous les bénévoles et participgquisont contribué a la
réussite de cet évenement, dont I'enjeu est dareélia qualité de vie quoti-

Et

plus particulierement remerciements aux membresné de l'association locale
. Trisomie 21 Loire, pour leur implication, leur gdendisponibilité mais aussi

re-

tiendrai le témoignage d'une jeune Mére, habitaintdEtienne, dont le fils avait
le méme age que Julie, et qui participait pourdee ¥ois a ce type de manifesta-
| tion , me confiant : " enfin je me sens moins serdssurée, obtenant de nom-

TRISOMIE 21 RECHERCHE : Du concret pour la vie quotidienne !

Les dons permettent de cofinancer des recheramslabut est d’améliorer la qualité de vie de
personnes porteuses de trisomie 21 et de leurs fdies.

Actuellement plusieurs autres projets sont soutenus
- Etude de I'écriture chez I'enfant et 'adolescentteur de trisomie 21 : geste d’'écriture, productid’écrit
et remédiationportée par Mme Rafaele TSAO - Université de Progehix Marseille.
- Amélioration des capacités cognitives des persomuoeteuses de trisomie 21 par I'administration @

Est, Service de Génétique, CHU de St-Etienne.

- Apprentissage du calcul chez les enfants portearfidomie 21 menée par le Professeur Bruno Villg
Psychologie du développement, Université Scienaeaadines et Sociales - Lille3/ Laboratoire PSITEC.

- Connaissance des processus cognitifsiversité Victor Segalen Bordeaux Il. Equipe Higap et system
nerveux.

- Amélioration des fonctions cognitivddniversité Paris VII Diderot. Laboratoire de psgpathologie et Prg
cessus de Santé.

Trisomie 21 Recherche pilote maintenant des retiesyaction :
- Mise en accessibilité du systeme d’informatwec le concours de LIMSI d’Orsay, I'INIRIA Bordesg le
laboratoire des Sciences cognitives de I'UniverBitédeaux Segalen (cofinancé par la CNSA)
- Création d'un Guide Santé et d'un Carnet de smedical adaptés aux personnes avec trisomiavet lg
concours du laboratoire des Sciences Cognitivd®Jtéversité de Bordeaux Segalen (cofinancé par RG
et ARRCO)
- Conception et validation d'un outil numérique d’'aid la formulation du projet de veevec le concours @
laboratoire des Sciences Cognitives de I'Univerdé@ordeaux Segalen, 'INRIA Bordeaux et I'Univiggsle
Mons (cofinancé par la FIRAH et le CCAH).

Al

d’'EGCG, porté par le Dr Renaud Touraine, Centre de Réééreles Anomalies du Développement Centre-

i

—

e,

]
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INFOS

gouvernement.

chives et dossiers médicaux...)

Cote d’'Or - Social retraites
Les travailleurs handicapés au centre de la polémigp

Le Comité pour le droit au travail des handicapé®t I'égalité des droits dénonce le risqu
de perte de droits acquis par le passé par les traileurs handicapés et adresse une pétition au

Ce qui coince pour le CDTHED, ce sont les condgimequises pour que les travailleurs handicapés
puissent partir & la retraite a taux plein désrib &n effet, le projet de loi récemment dépos&ssémblée
nationale stipule que « les travailleurs handicqgeds/ent liquider leur pension a taux plein désjeante-cing
ans s’ils respectent trois conditions cumulatives : justifier d’une durée d’assurance minimale ; justifier d’une
durée d’assurance minimale cotisée ; justifier d’un taux d’incapacité permanente de 80 % pendant ces périodes,
ou avoir obtenu, pendant ces mémes périodes, damaissance de la qualité de travailleur handicapé
(RQTH). Le présent article propose de remplaceur fmbénéfice de la retraite anticipée des triuais han-
dicapés, le critere peu opérant de la RQTH, ptaur d'incapacité permanente (IP) de 50 % »

De quoi faire bondir le Comité pour le droit aanvail des handicapés et I'égalité des droits qunodée
le choix de se baser uniquement sur I'attributimdaux d’incapacité permanente. En effet, bon meande
travailleurs handicapés n'en ont pas fait la demamdqu'ils pouvaient y prétendre et ne peuventgas pas
prouver une IP de 50 %. Pire encore, certainsitlawnes qui possédent cependant des attestatioisH4D-
ciennes perdraient des droits acquis avec la nteulegl selon le CDTHED.

Pour le comité, plusieurs types de reconnaissaticésndicap devraient permettre un acces a kaitestr
a taux plein (Carte d'invalidité, RQTH, Carte «t&ta debout pénible »,
1ére catégorie, pension militaire d’'invalidité, teepour accident du travail ou maladie professitanar-

En ce sens, le CDTHED vient de lancer une pétaiaiestination du président de la République et du
gouvernement a retrouver sur son site : http://wasithed.fr/joomlal6/droit-a-la-retraite-anticipéenht

()

IP de 40 %, notificatiomdalidité

Publié par le Bien Public le 25/9/2013

Centre de Médiation par I'Animal

|
| AZCO !
: 5Bis route de Beire 8 BROGNON (21490) !
' [
ICe centre est consacré aux activités d'éveil, damma-i
t|on et de thérapie associant I'animal. Il est ouvert : :
- Aux personnes présentant un handicap quelqu'il !
| soit I
- Aux personnes malades ainsi qu'aux fratries
'— Aux familles accompagnant un proche en situation :
- de fragilité

|techn|ques associées a la médiation par I'animal en:
imilieu professionnel :
: - A tout public désirant s'informer sur la zoothérapie !
ILes thérapies sont menées par des profe55|onneIS|
|D|plomes d'Etat exclusivement.

: Ce centre accueille également des groupes sur ré-i

: servation.

IDes ateliers de soutien aux apprentlssagesl :
I(Iecture écriture et mathématiques) sont proposés surI :

| inscription préalable.
: Ce centre accueille également des sessions de forma- .
It|on sur différents thémes qui vous seront proposesl
Iseparement I

! Christine LEVANT |
j inffo@azco.eu  06.31.80.20.67 i

—_——
—

7

71
Julie GEBEL, musicothérapeute !
juliegebel@hotmail.fr i

[

|

06.26.39.18.87
Une thérapie au-dela des mots

PARCOURS PROFESSIONNEL
Certificat de musicothérapie délivré par IAteIﬁe
de Musicothérapie de Bourgogne Médiation musi-
I cale en collége avec des éléves en difficulté |detps

Intervention en IME '

Intervention en SESSAD !

' Formatrice aux Pep formations 21 i

| Deéléguée régionale du college des musmothera—
. peutes de Bourgogne/ Franche-Comté !

Affiliée a la Fédération Francaise de Musmothéra
I pie
I

| | SEGPA et d'ULIS
I- Aux professwnnels souhaitant se former sur IeS| :

I
i Séance individuelle : 40€ pour 45 minutes '
|

Séance familiale : 50€ pour 1 heure

| .
PUBLICATIONS !

: Musicothérapie et intégration scolaire, edltlonsl du

| non-verbal, 2010.

I
: IA paraitre : Trisomie 21 et musicothérapie, une de-

| marche originale d’individuation.

-
-

\mwmgwwmw\fmewwmmag%
Tel. : O6 15 31 67 42 -

-~
-~

—_—
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Consultation de dépistage Centre de Ré&férence

et de prévention bucco-dentaire « Maladies Rares »
U pour enfants, adolescents
et adultes handicapés. Consultation Trisomie 21

Pédiatre-Neuropédiatre :

lieu tous les vendredis matipu pour tout
renseignement, téléphoner au : Docteur Alice MASUREL-PAULET
Service d’odontologiede I'H6pital Général Centre de Génétique
3 rue du Faubourg Raines CHU deDIJON
. 2_1000 DIJON Hopital d’enfants
Tél :03 80 29 56 06
RV au03 80 29 53 13
Prochains
Conseils Marjorie CRUZ, Ostéopathe D.O

d’Administration le 4éme samedi aprés midi de chague mpis,

Sachez queméme sans étre

membre du conseil | @u local 111 rue d’Auxonne h
d'administration, tout adhérent peut demander & a Dijon “
assister a ses séancegour en savoir plus que lgs  Gratuit mais sur RV "9! @
"échos du CA" ou/et pomettre des propositions, a 14h, 15h ou 16h g_

exposer un probléme.

Les prochaines séances se tiendront al la
maison des associations lesndredi 7 février et Téléphoner une semaine a I'avance
23mai 2014 a 20h30. au06.32.93.15.26

Le samedi 1§anvier 2014 z‘ﬂ4h3@ | ’

Salles du Petit Citeaux

(garderie prévue)

ST EEE e WS

r -

Si vous voulez recevoir

'ENVOL en couleurs
dansvotre boite ... mail !,
il suffit de le demander par mail

(ainsi pas d’erreur d’adresse)
a daniele.beaujard@orange.fr

et vous le recevrez en format pdfi

Si VOUS CHANGEZ D'’ADRESSE
n'oubliez pas de nous donner
VOSNOUVELLES COORDONNEES
cela vous permettra de rester informés...
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"Si je differe de toi, loin de te Iéser, je t'augteenlit Saint-Exupéry dans "Lettre & un otage'.
Les bons sentiments c'est bien joli dans L'absolu et beaucoup s'en réclament...
wmais quand il s’agit de passer & la pratique, tout a coup ils sont moins nombreux :
c’est tellement plus confortable oe rester en tervain connu |

Parmi ceux gqul restent,
il en est qui s'inscrivent dans La formule d’Albert Jacquard dawns "Eloge de La différence *

"celui qui toléere, se sent bon de tolérer
Ce ne sont pas encore pour de bonnes raisons gque ceux-cl s'approchent de la différence.

A Lopposé, d'autres s'émerveillent de fagon excessive
C'est mieux, mais pas rassurant car & un moment ou un autre La réalité va les vattraper
et ils risquent de "Licher” leurs protégés.

La meillewre véaction est bien st o’etre ouvert & La différence ...
mais en la consioérant de fagon réfléchie :
en appréciant les qualités de L'autre avee ses singularités
mals en restant conscient de la disponlbilité nécessaire et parfols de la difficulté
que cbtoyjer la différence peut bmpliquer.
Alors chacun Y trouvera sow compte et s'enrichiva véritablement de cet échange.

DB
Déja publié dans 'TENVOL Spécial Pts-Déjeuners dmnavembre 2013

f . . . ™
Il n'est jamais trop tard pour cotiser...
... plus nous seromombreux et plus nous pourrons éefficaces!

Un regu fiscal Si vous souhaitez rejoindre notre association
sera délivré - en tant quadhérent, il vous en codtera : 40 Euros
a partir - en tant qdhérent, conjoint d'un adhérent: 25 Euros
de 10 €

- en tant queympathisant: a partir de 10 Euros ...

TRISOMIE 21 Cat®©r
est éligible au bénéfice des réidas d'impot :
66% des sommes versées sont déductiblessdenpbts
dans la limite de 20% du revenugiebal.
Les chéques sont a libeller a 'ordreTRISOMIE 21 Cote d’Or
et a adresser au siege de I'association : TRISORMIEC6te d'or,
Maison des associations, C7, 2 rue des Corroy2uf)0 DIJON

L -

L’ENVOL : Daniele BEAUJARD(daniele.beaujard@orange.€j Geneviéve ZIMMERzimmer.genevieve @gmail.comjmpression : Dominique NIMESKERN
Parution :2 fois par an.
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