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PNEFACE

Dès to créotion du premier Groupe d'Etude pour l'lnsertion sociole ds 1
sonnes porteuses de Trisomie 21 (GElsT 21), tes porents et professionn&

souhoité dévetopper le portenorigt ovec l'Educotion Nationole : porce qt

opprentissoges sco/oires et sociaux sont portie intégronte du proiet in,itiol
oussi porce que lo reconnoissonce du droit o l'école posse por lo
dons l'école de tous.

Au-deto de t'offirmotion du droit, notre mouvement o touiours été
ne pos loisser les enseignonts seu/s foce o lo difficulté : informotion, o'
foimotion, mise en ploce d'occompognements odoptés. Le livretquisuits
dons cefte dynomique. Rédigé por des professionnels de l'enseignement
l,occompognement, it pointe les diffrcultés que chocun d'entre eux a ta

trées, sug[ère des pistes de trovoil, ci fe des ressources possib/es. Le2.nr9
nels'de ienseignement doivent en effet sovoir qu'ils trouveront, s'ils 

-le
fent des oppuis lorsqu'ils enseigneront ù un élève porteur de trisomie 2l-

Les rédocteurs, que je fiens d remercier vivement, ne m'en voudront pos de

tre deux d'entre eux en exergue. Jocques chomette, ouiourd'hui conseills
nique de notre fédérotion, o lorgement contribué ou cours de so corrière
tiiuteu r, puis de directeu r de seryice, à ouvrir /es porfes de l'école o-nos et'

Auont à'Jean Chorles Wiort, il o ossuré ls coordinotion de cette réflexion-

L'éloborotion de /'essentie/ de ce document s'est effectuée ou fur et o
que des enseignonts ont ocquis une plus gronde connoissonce des
àt porticutorit?s de l'élève porteur de trisomie 21. Ces mêmes enserr
oinsi été en mesure de comporer lo pertinence de leurs octions pédo

et de dégoger des réponses cohérenfes. En pédogogie, plus lo co1n9i:
t'oppréhTnsion des difficultés et des potentiolités de l'individu s"
/es réponses s e porticulorisent et gognent en efficocité'

Toutefois, ce livret n'esf pos un recueilde receftes mogiques opplicoblæ
et pérennes dons Ie temps, mois il 0 pour ombition de susciter Ia curiosjt

Porce oue les fomillessonf /es premières interlocutrices de I'école, poræ

scolorisotion de leur enfont suppose porfois un investissement lourd, c
pensonto e//es que nous ovons éloboré ce document dons le codre d'un
'européen Equol,'n les temps pour vivre ensemble t portont sur lo conciliati

servotion et l'odoptobilité. Nous souhqitons donc que ce document sott
en fonction des retours de chocun de ses ufilisofeurs.

temps (de trovoil, de vie, de formotion etc.)

Enfin je souhoite exprimer notre vive reconnoissonce o Monsieur le
t'Eduéoilon Notionole pour son mot d'introduction' Ses poroles cr
lo fois une reconnoissonce de notre trovoil et un encourogement o ,
dons ceffe dynomique qui o permis d'ouvrir /es portes des drspositifs

Régine

oux élèves porteurs d'une trisomie 21.

Présidente de
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LA TRISOMIE 21

GÉrrrÉnnr-lrÉs
Elle résulte d'un accident mécanique subi par res chromosomes rors de radivision cellulaire.
Les hommes et  res femmes ordinaires ont,  dans chacune de reurs cei lures,23paires de chromosomes, soit 46 chromosomes avec deux chromosomes X chezla femme et un X et  un y chez I 'homme.

!,f : :r l  
de nous reçoit de ses parents 23 chromosomes, un chromosome dechaque paire,  par ra réunion au moment de ra fécondat ion d,un ovure et  d,un

:ffi ix:.ri:X:qui 
sont les seutes ce ,utes de l,orsanisme à ne coÀtenir que 23

c'est au moment de ra formation des ovures ou des spermatozoi.des, et doncbien avant la fécondation que se proori l  nt 'r .cident génétiquer responsabredans 950/o des cas de ia tr isomie 21.

Les personnes porteuses d'une tr isomie 21 reçoivent aussi23 chromosomes dechacun d.e reurs parents mais un des parents va transmettre un chromosome21 supplémentaire,  en raison d'un accident rors de ra format ion de |ovure ou
9l :o::T,,gzoide qui contiendra arors ).4-chrororor.f , ï  r. ' r"à. 23, dontdeux 21 au l ieu d 'un seul .0n par le alors de tr isomie 21 l ib; ; .  

- -  -
si toutes Ies ceriures de |organisme ont +i.r",roÀoior.r, 

"À'oi, 
que ra tr iso_mie 21 est homogène.

Dans 5o/o des cas de tr isomie 21, re chromosome 21 supprémentaire n esr pas
f$ q ' ' :  t ransloque, c 'est  à dire oattachÈr, l  un autre chromosome :on parrealors de tr isomie 2,1 par translocation.

0n parle de tr isomie 21 en 10.saigue rorsque, chez ra personne, existent deuxpopulat ions de celrures :une à 47 chromosomes avec trois chromosomes 21, etI 'autre, sans tr isomie 21, à 46 chromosomes avec deux 2i. L,accident aboutis_sant a un nombre anormar de chromosomes se produi t  r torràpi . ,  t ,  féconda_tion et affectera toutes res cei lures irrr. i  i .  t ,  cei luie or. irrq*ù. . l ,  rrru.n,le problème. La proport ion de ceilures à 47 chromosomes et à 46 chromosomes

ïi; l?r. 
seron res r issus de lorganisme et ir esr diff icire oe rai ie un pronostic

Les personnes tr isomiques 21,présentent, un pe u prus souvent que res person_nes ordinaires, certains probrèmes médicaux. routes ces pathorogies peuventbénéficier d'un traitement à condit ion qu'ei les sorent diagnostiquées.

Les marformations cardiaques, frequentes (+0 o/o), sont maintenant bien dia_gnostiquées et souvent opérées dès la naissance.

0n entend souvent dire
que |es personnes por-
feuses de trisomie 2l:

nsont toutes sembla-
bles (affectueuses,
amateurs de musique,
grassou i I lettes, etc...)r.

Si  el les possèdent toutes un chromosome de plus que
les autres (+7 au lieu de 46), un déficit mental variable etquelques âspects somatiques, toutes les personnes por_
te uses d'une trisomie 2i sont différentes.

Ces différences dépendent de facteurs constitutionnels,
de l 'éducat ion reçue en famil le et à l ,école, Oe t ,eniemOte
des ressources dont i ls bénéf ic ient dans leur mi l izu.



Pour appréhender un message, ces enfants s'appuient sur la situatron et le
contexte extral inguist ique. Ainsi, i ls déduisent ce qu' i ls ne peuvent saisir par
une analyse l inguist ique des énoncés. souvent, les enfants ne qaroenr une
compréhension correcte. que des ordres simples. Les énoncés plui complexes
ou plus longs doivent s ' inscr i re dans Ia s i tuat ion ou dans l , immédiateté des
évènements.

Ë * {_'ÀîîHSîîSS
une labi l i té de l 'attention existe, surtout de 4-5 ans à 12-13 ans. une action
pédagogique adaptée, prenant en compte le besoin de pauses permet de faire
progresser de manière notable le temps de concentration.
comme pour tout enfant des variat ions de glycérnie peuvent éventuellement
occasionner des troubles de l 'attention.

* * !** î*NSS S[ t_&îSN*r
l l  existe un temps de latence quidiminue mais reste présent même avec des
rééd ucations a ppropriées.
La personne a besoin de temps avant de formuler sa réponse à une question
posée.
cela signif ie qu'une deuxième question ou une reformulation trop rapide gé-
nère de la confusion et une impossibi l i té à répondre.
Plusieurs raisons-hypothèses non exclusives expliquent cet état de fart:
-  Un broui l lage synapt ique dû à un déséqui l ibre biochimique.
- une charge affective trop importante de la question posée ou de la situa-
tron.
- Des diff icultés d'adaptation aux différentes formes du lanqaoe.
- Des diff icultés motrices bucco faciales.

*- ' t f  SÂ|${:SS*S{:Sî
fenfant tr isomique raisonne soit par analogie, soit par évocation. l l  sectorise
les étapes du raisonnement, pour arriver à r 'étape f inale. Ainsi, Ia conversa-
tron peut paraître décousue, alors qu'en réarité, une logique du raisonnement
existe.
Les enfants tr isomiques ont des diff icultés d'abstraction, qui proviennent d'un
excès d'analyse au détriment de l 'esprit  de svnthèse.
l ls éprouvent de grandes diff icultés pour réaliser des opérations inverses ou
pour revenir en arrière.

Ë * rA ffixis{}{m*
Le fonctionnement de la mémoire est correct, mais un enfant porteur de tr i-
somie 21 ret ient  moins de choses ( l imi tat ion de I 'empan de mémoire).  un t ra-
vail  des stratégies de mémorisation permet une augmentation signif icative de
l'efficience.

{

On entend souvent dire
que les personnes por-
teuses de trisomie 2I:

r<sont toujours heureu-
ses et contentesu.

C'est l 'a-pr ior i  le plus répandu.

La sérénité d'un enfant,  d 'un adolescent,  dlun aoutte
porteur de tr isômie 21 est l iée au ci imat famil ia l ,  à ses
activités sociales et donc à la qualité de sa vie.



SCOLARISEB UN ELEVE
PORTEUR DE TRISOMIE

ScounrsrR ET FoRMER uN JEUNE poRTEUR D'uNE rnrsolurr 21

*-'{}{}L*SJ{T{*$l} $**{-Â'r{n {{}-'{$ Ael$} i$* $i: S*â$r&rd[} r}&$ &\fXS Ln *"1**tl À *
ss s LAw $eT{ {"} !* gî A $-& T:{.} tT tvt&Tt {"! &!.
.  Le droit à la scolarité et à la formation appart ient, en propre, à chaque mineur
présentsur le terr i to i re de la Républ ique, quel le que soi tsa s i tuat ion ou cel le de
ses parents. Le droit commun est applicable sans aucune réserve, sauf à tomber
sous le coup des disposit ions relatives aux discriminations (recours possible à
la Houte Autoilté de Lutte contre les Discilminotions et pour l'Egolité depuis
décembre 2004).

'La puissance publ ique (Etat ,  administrat ions déconcentrées de I 'Etat ,  col lect i -
vités terr i toriales, etc.) doit d'abord vérif ier pour chaque jeune que I 'obl igation
scolairelest respectée2 par ceux qui ont la responsabil i té de sa mise en oeuvre:
les parents en général, sauf décision contraire d'un juge.

'  l l  est rappelé que I 'accès à l 'école maternelle est de plein droit dans les mê-
mes condi t ions 0our tous les enfants d 'une commune donnée sans aucune
exception.
De même, après 16 ans, en I iaison avec les organismes compétents dans et hors
de l 'éducation nationale, les structures et autorités scolaires de second degré
doivent prévoir et organiser, si la personne et/ou ses parents le souhaitent, les
poursuites de scolarité et/ou de formation pour tous les jeunes, là encore sans
aucune exceptron.

Le t*t s*tjs [-'eisetËr* *n$ $]*s*T$ ilT sl:$ *t{&ru*xs, *"e p&RTâs$*}exs$$ !:T 5-&
sâT*vx$i$'t8:T* *n* rxxs*NNfis ["{ANDleAf,Ë$ t]1 Fmvgx}n$* â$$s}"
Depuis le 1er janvier 2006,
l 'école, le col lège ou le lycée sont accessibles, de plein droit,  à tous les jeunes en
si tuat ion de handicap. l l  n 'y a aucun préalable,  aucun pré-requis.
Dès lors, la question n'est pas ou n'est plus pour un enseignant ou une équipe
scola ire '. r A-t-on le droit d'occepter ou de refuser ? r mais bien : n commentvo-
t-on foire ? à portir de quel projet ? ovec quels portenoires ? etc.r.
Pas plus que la grande lo i  du 30 ju in 1975, cel le du 11 févr ier  2005 n'est  une
loi différentiel/e ou communoutorisfe. Tout au contraire, elle a pour but de
faci l i ter la mise en oeuvre du droit commun et donc du droit à la scolarisation
et à la formation, en mettant en place les condit ions optimales du vivre et
opprendre ensemble.
Ainsi, la loi du 11 février 2005 :
- renforce nettement et sans ambiguités les aspects évoqués précédemment :
respect de I 'obl igation scolaire et respect du droit à la scolarisation et/ou à la
formation avant 6 ans et aorès 16 ans.

1 lo i  d i te Jules Ferry,  1882
2 lo i  et  textes renforçant le contrôle de l 'obl igat ion scolaire,  décembre '1 998

0n entend souvent dire
que les personnes por-
teuses de trisomie 21 :

an'ont pas conscience
de leur handicapr.

Un enfant présentant une trisomie 21 est en mesure de
comprendre dès I'enfance sa propre différence par rap-
port à ses camarades et à ses frères et soeurs.
Le rapport  qu' i l  entret ient avec le déf ic i t  qui  est- le
sien sera d'autant plui  serein que son entourage sou-
l ignera ses capaci tés comme ses l imi tes pour l la ider
à acquérir  un sent iment d'est ime de soi nécessaire à
son autonomre.



a

- f ixe les cadres légaux et,règlementaires pour adapter I 'enseignement et la
formation aux besoins part icul iers de chaque enfant, adolesÀent ou ieune
adulte en situation de handicao.
La loi de 1975 mettait I'accent sur les possibilités d'intégrotion scoloire. Depuis
les années 1970 et 80, i l  a été démontré, sur le terrain, que ces idées généieu-
ses n'étaient pas utopiques et pouvaient se concrétiser eff icacement et être
généra I isées.
Le développement des scolarisations individuelles accompagnées en crasse or-
dinaire, la mise en place de disposit i fs colrecti fs adaptés (clàsses intégrées des
premier et second degrés, puis classes d' intégration scolaire et unités pédago-
giques d' intégration) prouvent que la scolarisation des jeunes en situation de
handicap conduit à des formations, à une insert ion et à la vie avec tous. dans
la société commune.

La scolarisation ne se mérite pas, elle ne fait jamais |objet d'un controt,
el le n'est pas une chonce... el le est un droit

A I 'exceptionnali té de I ' intégrotion scoloire succède la général isation du droit à
une sco/onsofion tenant compte des besoins personnels de chacun. L' inversion
est forte et irréversible, dans la loi mais aussi dans les esprits des acteurs de
la scolarisation : leunes, parents et professionnels, établissements scolaires et
spécial isés, administrations, col lectivités terr i toriales et associations. res sco-
larisations se déroulant hors du mil ieu scolaire doivent devenir l 'exception, les
possibi l i tés d'accueil ,  de maintien ou de retour vers le mil ieu plus ordinaire, la
règle. s'ouvrent ainsi de vastes chantiers qui, locarement, dans chaque bassin
de formation, voient de nouvelles col laborations se mettre en place entre les
structures et les personnels des secteurs scolaires et spécial isés.

LÂ st0lAll l$ATlûN rr LA f ûhf,rAlrûfi t  sb ûflrrûULLNT sf pLrtN DHûtT Ë],,
$!$t-*fi {J s{:{âx$*&â&x.
[ inscript ion dans un établissement scolaire, dit éfoblrssement de référence,
n'est jamais formelle. c'est donc à temps plein qu'un jeune est accueil l i  dans
la structure où i l  est inscrit ,  sauf élaboration d'un projet personnolisé de scolo-
risotion (PPS) prévoyant explicitement les condit ions de mise en oeuvre d'une
scolarité adaptée dans l 'établissement de référence lui-même ou dans un autre
établ issement scola ire.

$-r: P[:r{},3{:T *}*$:â${}8i*sA!"tsË tâ $cs{"AT]tsÂft*s {sôr$}, est établi à Ia demande
exclusive des parents (c'est parfois l 'équipe pédagogique qui Ie leur suggère).
s' i l  n'est pas obligatoire pour fréquenter l 'école, le coi lège ou re lycée, i l  peut,
par contre, concrétiser la prise en compte des besoins du jeune dans un oo-
cument définissant les relations entre établissements scolaires et enseignants,
structures et professionnels spécial isés, etc. l l  est établi  par les équipes d'éva-
luation de la Moison Déportementole des personnes Hondicopées (tvtopH) .t
val idé par la commission Départementale des Droits et de I 'Autonomie de la
Personne Handicapée (CDAPH). Le PPS est un élément du projet de vie de la
personne intégrant ainsi le principe de la compensation destiné à réaliser I 'ac-
cès aux droits communs. l l  est évalué régulièrement et donc évoluti f .

{-Es Pt}t}cËtl, iRrs []L f i f .e 0{!f i$ p$i[: i f ! . i{ .s par exemple lorsqu'un établissement
scolaire pense éprouver des diff icultés à mettre en oeuvre la scolarisation d,un
enfant, renvoient toujours à la décision et à I ' implication des parents et à la
responsabil i té des autorités hiérarchiques de I 'Education Nationale ( inspecreur

Rappelons à tous ceux qui  t rouvent qu' i l  ne faut pas al ler  t rop v i te . . .  que re
droi t  à I 'Ecole pour tous en France a. . .  près de 125 ans !
( lo id i te Jules Ferry,  1882)



de circonscr ipt ion dans le premier degré,  pr incipalou proviseur dans le second
deg ré).

i . l : : : t l : , i : : ' l : . i r i . i r l l . t i : : : : : : . t : : i ,  l ' rnspecteur d'académie, pour un département,  ou le rec-
teur,  pour une académie (généralement une région),  ont  I 'obl igat ion de s 'as-
surer des condi t ions dans lesquel les la scolar i té et  la format ion sont mises en
oeuvre pour tous les jeunes part icul ièrement lorsqu' i ls  sont en si tuat ion de
handicap. Des professionnels part icul iers de l 'Educat ion Nat ionale ont pour
mission de faci l i ter toutes les démarches :  les enseiErnontsréférenfset les ins-
pecteurs de I'Adoptotion Scoloire et de lo Scolorisotion des é/èves Hondicopés
(-ASH-).

i :,1 :: i,i i:i fit,{ |: |,1...-r.: r:: i : r':: a,.1,.:. i' : irl ir.l
Désormais et  compte tenu des engagements pr is dans la nouvel le lo i ,  tous les
professionnels t ravai l lant  avec des jeunes personnes en srtuat ion de handicap
doivent recevoir  informat ion et  format ion en tant que de besoin.  Par pr incipe
un jeune et  ses parents ne peuvent pas être la issés seuls pour rechercher une
réponse adaptée si  I ' inscr iptron et  la f réquentat ion pure et  s imple de l 'établ is-
sement scolaire de référence se révèlent insat isfaisantes ou insuff isantes.

est  nnise en place dans chaque departement,  sous
l ' : r r tnr i té dp ' in<.nente rr  d ' :nedémic Rcnré<enrenfç er <r inninetc de<

- . i  person-
nels,  associat ions de parents d 'é ièves, prat ique ment tous déclarent désormais
vouloir  accompagner les personnels scolarres pour les uns, les parents pour les
autres dans La réal isat ion effect ive, cohérente, accompagnée et cont inue de la
scolar isat ion et  de la format ion des jeunes en si tuat ion de handicap au sein
de l 'Ecole ordinaire. Les représentants des personnels scolaires et des parents
d'élèves constt tuent des personnes-ressources essent iel les pour contr ibuer à
faire respecter les droi ts de tous les élèves, surtout lorsqu' i ls sont en si tuat ion
de handicap.
félaborat ion des réponses suppose ant ic ipat ion, préparat ion, développement
de complémentar i tés entre des structures et des professionnels de statuts di f-
férents, recours éventuels à des disposit i fs col lect i fs adaptes, etc.
Ces éléments oermettront d 'établ i r  des relat ions conf iantes et de franchir  les
inquiétudes ou les craintes légi t imes, sans culpabi l isat ion ni  des enseignants,
ni  des jeunes et de leurs parents. l l  ne s 'agi t  plus tant d 'oppl iquer de r bons r
textes - i ls l 'étaient déjà en 1975- que de part ic iper à léhborotbn des pro-
jets personnels et col lect i fs indispensables à la réussrte de / 'éco/e pour tous,
dans I ' rntérêt  des jeunes en si tuat ion de handicap et  dans l ' intérêt  de tous les
autres Jeunes. Toutes les scolar isat ions réussies démontrent que l 'ensemble de
la communauré scolaire bénéf ic ie de la présence des jeunes en si tuat ion de
handicap en permettant de fai re évoluer les comportements,  de donner une
dimension concrète à la c i toyennete,  de modif ier  posi t ivement les prat iques
d'enseignement et  donc de transformer aussi  les condi t ions d 'appre nt issages
de tous les élèves.

0n entend souvent dire
que tes personnes por-
feuses de trisomie 21:

nne vivent pas long-
tempsr.

En ' l  5 ans, I 'espérance de vie des personnes porteuses de
tr isomie 21 est passée de 25 à 49 ans et leur longévité
cont inue de progresser de 1,7 ans par an en moyenne
(The Lancet. 23 Mars2002).
La pr ise en charge des problèmes médicaux, le recours à
la chirurgie pour les malformations cardiaques, l 'éduca-
t ion précoce, la pr ise en charge paramédicale et éduca-
t ive, l ' insert ion sociale et professionnel le et le recul de
I ' inst i tut ionnal isat ion sont à n'en oas douter les nr inci-
pales causes de cette amél iorat ion.



Erne ÉlÈvE poRTEUR DE TRtsoM tt 21

c'est à l 'école que I 'on apprend le statut d'érève. chaque enfant oorteur de
trisomie 21 est différent et chacun, à son rythme est susceptible d'apprentissa-
ges tant scolaires que sociaux. l l  existe désormais sur le terr i toire national des
disposit i fs de scolarisation et d'accompagnement qui permettent des parcours
diversi f iés en mi l ieu ordinaire,  de la maternel le à la format ion professionnel le.
Des al lers-retours avec les autres structures sont possibles.

*$i l:Nïf S* fÂnf*i$ : -, '  " .,{. 
, r ' i , 'x J,'rJf-,{*j$$ } ,

L'école est le moyen privi légié de l ' insert ion de tout enfant y compns ceux
porteurs de tr isomie 21.
comme pour les autres élèves, la scolarisation est un élément fondamental de
son projet de vie.
c 'est  le l ieu où i lva apprendre,  acquér i r  des out i rs pour comprendre le monde
qui l 'entoure par des apprentissages scolaires et d'autres tout aussi importants
qui t iennent du rvivre ensembler. La classe est une société en miniature dans
laquelle i l  peut et doit trouver sa place d'élève avec ses réussites ( i l  y en a l) et
ses diff icultés. C'est au contact des autres et avec les autres qu' i lva apprendre.
l l  est important de porter sur cet élève à part entière un regard dynamique,
de le considérer alors comme un apprenant :  le regard de I 'eÀseignant doi t  se
porter plus part icul ièrement sur ses capacités.
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Pour tous les élèves, rester assis, respecter le règlement d'une école, d'un col-
lège ne sont pas choses toujours faci les, i l  en va de même pour les enfants
porteurs de tr isomiel cela ne va pas sans générer certaines frustrations, qui,
une fois surmontées permettront d'affronter l 'ave nir.
Faut- i l  l 'écr i re? L 'enfant porteur de tr isomie 21 ne vi t  pas dans un monde à
part. Bien sûr, apprendre, développer son esprit  cri t ique lui permettra d'avoir
une plus grande acui té de sa di f férence, bien sûr i l  lu i  faudra à un moment
donné - souvent au cours de I 'adolescence lors de la construction de son projet
professionnel - être confronté plus durement encore au principe de réali té,
bien sûr i l  lui faudra aussi apprendre à se protéger de certains regards... lVlais
c'est à ce prix qu' i l  pourra construire son projet de vie dans un monde qui
aura appr is à le reconnaître et  qu' i l  aura appr is à connaître à comprendre et  à
maîtr iser peu ou orou.

On entend souvent dire:

nOn doit toujours tout
permettre aux person-
nes porteuses de tri-
somie 21 pour ne pas
les faire souffrir étant
donné qu'el les ont
moins de chance que
les autresr.

Les personnes trisomiques, si I 'on respecte leur rythme et
leur façon de se comporter, sont en mesure de répondre
aux exigences provenant de leur mi l ieu de vie et de res-
pecter les règles générales de la vie en société.
Certains comportements inadaptés ne sont pas dus à la
tr isomie 21 mais simplement à de mauvaises.habitudes.
l l  est donc important,  comme on le fai t  avec tous. de
mettre des limites claires, acceptées de tous : les triso-
miques savent en fait tolérer les reproches et considérer
une e rreur comme une occasion d'aoorendre.
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AppnrmssAcE DE LA LANcuE,: LA LEcruRE

Lire :c'est savoir décoder et comprendre. l l  est plus faci le à un enfant porteur
de tr isomie d'apprendre à décoder, la compréhension est parfois plus problé-
mat ique et  var iable d 'un enfant à un autre.
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La lecture n'est pas la clé exclusive d'entrée dans les apprentissages, pour
autant i l  ne s'agit pas de renoncer prématurément à cet apprentissage.
Lenseignant peut et doit élaborer des moyens d'accompagnement des consi-
gnes:par exemple,  ut i l isat ion de pictogrammes permettant à l 'é lève de com-
prendre ce qui  lu iest  demandé.
Face aux diff icultés i ls 'agira toujours de valoriser les réussites et donc de met-
tre en évidence les mots qu' i l  réussit à l ire seul (en les entourant par exemple).
Bien sûr, au début, i l  s 'agit souvent de tous petits mots mais ce sont des points
d'appui importants pour se constituer un capital confiance. Ces traces sont
autant de réussites, d'encouragements à poursuivre et el les sont aussi une mé-
moire permettant de mesurer les progrès accomplis puisque le stock de mots
va peu à peu s'étoffer.
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Apprendre à l ire à un élève porteur de tr isomie n'est pas fondamentalement
différent d'apprendre à l ire à un enfant ordinaire. Cela prend souvent plus de
temps. l l faut  parfois plusieurs années avant qu'un élève ne parvienne à l i re.
l l  importe donc de varier les supports de façon à ce que l 'élève ne se décourage
pas. De plus,  confronté au même support ,  i l  peut donner l ' i l lusion qu' i l  sai t
l i re.(comme les autres élèves, i ls peuvent mémoriser certaines phrases voire
certaines pages...).
l l  faut entretenir la motivation, donner envie, et proposer à l 'élève des supports
avec lesquels i l  peut aussi  grandir .  Un travai l  s imultané doi t  être mené sur le
code et la compréhension. l l  est aussi important de travail ler I ' intention de
façon à ce que l 'élève comprenne pourquoi i l  l i t  ou écrit .  Un projet ( la prépa-
ration d'une classe verte, un voyage scolaire, un défi- lecture...) peut permettre
de travail ler dans des directions différentes et pourtant converqentes car en
lien les unes avec les autres.
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Nous sommes tous entourés de signes. Comment, dans notre monde, faire
l ' impasse sur la lecture,  sur l 'écr i t? C'est  un out i l  de communicat ion mais aussi
un out i l  de l iberté qui  doi t  permettre à ces jeunes comme à tout un chacun
d'al ler  le plus lo in possible dans l 'exercice de leur autonomie.0utre ces objec-
t i fs n fonct ionnels r ,  i l  importe aussi  de prendre en compte le plais i r  que les
élèves pourront aussi trouver à l ire, à emprunter des l ivres.

- Pierre o 15 ons. ll o une bonne compréhension de ce qu'il lit et prend moni-
festement beoucoup de ploisir. ll o lu o ce jour, intégrolement, plusieurs livres
fuHorry Potter et le prisonnier d'Azkobonr, nLe livre de Némor..). A lo fin de I'on-
née, une question : rL'onnée prochaine on lit rNémo dons les étoilesr?t
- Kevin o 16 ons. ll déchiffre ef possède un niveou de compréhension très moyen. ll
lit volontiersmorsses envies de lecture sont orientées yers des écrits fonctionnels.
- Sondrine o 12 ons. Elle n'o pos encore ocquis fous /esson5 etsi elle monifeste de
l'enthousiosme en lecture, lo compréhension de ce qui est lu esf encore difficile.
- Potrice o 26 ons: il entre dons les opprentissoges.

Ouatre personnes aux profi ls très différents qui viennent i l lustrer le même
constat  : i l  n 'y a pas de règle en la mat ière,  seulement un cheminement propre
à chacun.. .  et  une cert i tude: i ls  peuvent apprendre à l i re.
Ces personnes sont entrées dans les apprentissages....  parce qu'on leur a donné
accès à I 'enseignement, parce que chemin faisant el les ont aussi trouvé des
clés leur permettant d 'accéder à l 'écr i t  comme out i l  cul turel ,  de compréhen-
sion. d'action.



Les acquisi i ions motr ices et l 'accès au langage s'ef fectuent plus tardivement
et sont parfois perturbées. Des act ions rééducat ives peuvent alors être néces-
sa i  res.

L'adaptat ion sociale et scolaire est faci l i tée par la mise en place d'un accom-
pagnement appropr ié et  d 'une adaptat ion de la pédagogie et  des disposi t i fs  de
scola r isat ion.

fespérance de vie des personnes porteuses de tr isomie 21 augmente régul iè-
rement (en quinze ans, I 'espérance de vie des personnes trrsomiques est  passée
de 25 à 49 ans et  leur longévi té cont inue à progresser de 1,7 an par an en
moyenne (The Lancet mars2002).

La tr isomie 21 est la cause la olus fréouente de retard mental .  El le atteint
indi f féremment les enfants des deux sexes. Ces personnes étaient considérées
comme inéducables jusque dans les années 1970. Aujourd'hui ,  e l les s ' insérent
dans notre société.
En raison du diagnost ic prénatal ,  le nombre de naissances de bébés porteurs
d'uneTrisomie 21 diminue mais demeure de l 'ordre d 'une naissance pour 1000
naissances soit  environ 800 par an dans notre pays.

CorusÉourNcES FoNcnoNNELLES

Ces différences physiologiques entraînent des conséquences fonctionnelles.

Les conséquences de la t r isomie sont var iables d 'une personne à l 'autre et  ne
sont pas obl igatoirement présentes.
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Chez la plupart ,  i l  existe une déf ic ience intel lectuel le.  Les compétences sont
var iables d 'un indiv idu à I 'autre (qu' i l  soi t  t r isomique ou pas).  El les sont l iées au
capi ta l  génét ique mais aussi  à l 'éducat ion,  I 'environnement social  et  fami l ia l .
Résumer un enfant à son O. l  n 'est  n i  intéressant ni  ra isonnable.  Ce n'est  qu'un
résultat .  l l  est important de garder à l 'espr i t  que ce sont d 'abord des enfants,
tous drf férents, qui  ont leur caractère et leurs motivat ions personnel les.

r:.i - 1 i: i tlri.li t:r i:,li :::

Le développe ment du vocabulaire et  le développement phonologique corres-
pondant sont plus lents.  Des progrès appréciables sont le plus souvent obser-
vables vers 3-4 ans. En général, les énoncés spontanés sont courts (2-3 mots)
jusqu'à 5-6 ans. 0n repère des verbes d'action, des substantifs, des adjecti fs,
mais pas souvent de pronoms, d'art icles, de préposit ions ou d'adverbes... L'en-
fant exprime les différentes relations sémantrques par l 'ordre des mots dans la
juxta posit ion.
Ensuite, les énoncés s'al longent et les verbes se conjuguent. Toutefois l 'appa-
ri t ion des pronoms, préposit ions et art icles adaptés varie suivant les enfants. l l
convient d 'être v ig i lant  quant à un bégaiement qui  pourrai t  s ' instal ler .

0n entend souvent dire
que les personnes por-
teuses de trisomie 21:

adevront toujours vi-
vre avec leurs parents
et ensuite avec leurs
frères et soeursD.

Dès I 'adolescence, toute personne souhaite s 'af franchir
de sa famil le tout en cont inuant à entretenir  des l iens
avec cel le-ci .  l l  est donc nécessaire de mult iol ier les so-
Iut ions oour ou'el le mène une vie adulte relat ivement
a utonome.
Dans cette opt ique des ini t iat ives sont actuel lement pr i-
ses pour augmenter le nombre des services d'accompa-
g nement.


