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m 1. INTRODUCTION
1.1 OBJECTIF

Avec la publication de ces lignes directrices, Down Syndrome International (DSi) a pour objectif d'améliorer I'éducation des
apprenants porteurs de trisomie 21 au niveau international et de contribuer a la concrétisation de leur droit a une éducation
inclusive de qualité et équitable ainsi qu’a la promotion des possibilités d’apprentissage tout au long de la vie, conformément
a l'article 24 (Education) de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (CNUDPH, Nations
Unies, 2006) et a l'objectif de développement durable 4 (ODD 4 — Education) des Nations Unies Agenda 2030 des Nations Unies
pour le développement durable (Nations Unies, 2015).

Par le biais de ces lignes directrices, la DSi a pour objectif de :

® formuler des recommandations sur la base de la recherche, des politiques et des pratiques ;

® aider les pays membres de DSi a remplir leurs obligations en matiére d’éducation au titre de la CNUDPH ;

® aider les parties prenantes de I'éducation, y compris mais pas uniquement les organisations membres
nationales et supranationales de DSi, a plaider en faveur d’un changement positif et a demander des
comptes aux autorités éducatives ;

e fournir des conseils spécifiques a toutes les parties prenantes de I'éducation (y compris les personnes
porteuses de trisomie 21, leurs familles, leurs aidants-proches et leurs porte-paroles, les professionnels
de I'éducation, les gestionnaires, les responsables des services et des autorités, les organisations et les
organismes nationaux, mondiaux, supranationaux et internationaux de I'éducation et du handicap) sur
la facon d’adopter les meilleures pratiques d’éducation pour les apprenants porteurs de trisomie 21 ;

® encourager I'élaboration de lignes directrices nationales (ou d’autres lignes directrices régionales) afin
d’apporter aux apprenants porteurs de trisomie 21 une éducation fondée sur des données probantes et sur
les meilleures pratiques, tout en tenant compte des différences en matiere de ressources dans les milieux
éducatifs a travers le monde.

1.2 CONTEXTE

La recherche, les pratiques et les politiques s’articulent autour de I'offre d’éducation pour les apprenants (OCDE, 2007), y
compris ceux porteurs de trisomie 21. Ces lignes directrices se situent en dehors de ces trois sphéres, avec la possibilité
d’assurer un flux d’informations dans les deux sens avec chacune d’entre elles. Dans la figure 1, nous donnons une
représentation schématique de la position de ces lignes directrices. La recherche, les politiques et les pratiques s’influ-
encent mutuellement dans tout pays ou contexte. Les présentes lignes directrices peuvent guider les politiques et les
pratiques et influencer les recherches entreprises. Les fleches bidirectionnelles indiquent que ces lignes directrices ont
été élaborées a base d’éléments probants issus de ces trois spheres.

LIGNES DIRECTRICES

@
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Figure 1 — Relation des présentes lignes directrices avec la recherche, les politiques et les pratiques
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De nombreux facteurs ont une incidence sur I'éducation des apprenants porteurs de trisomie 21, tels que la santé,
le statut socio-économique (SSE) et le contexte. A la figure 2, nous avons énuméré certains des facteurs susceptibles
d’avoir une incidence sur I'apprentissage. Bien que I'importance de ces mesures soit reconnue, elles ne constituent pas
notre objectif central.

LIGNES
DIRECTRICES

_ POUR
I’EDUCATION

Figure 2 — Facteurs affectant I'apprentissage et la place des lignes directrices en matiéere d’éducation

Il convient de noter que les zones qui se chevauchent dans la figure 2 sont souvent le lieu ol se posent des problémes
lors de I'éducation des apprenants porteurs de trisomie 21. Les lignes directrices reconnaissent ce fait et la recherche,
les politiques et les données probantes issues de la pratique fournissent des orientations. Les principaux points sont
présentés dans les recommandations.

1.3 STRUCTURE ET VUE D’ENSEMBLE DES PRESENTES LIGNES DIRECTRICES

Les facteurs qui influencent I'apprentissage des personnes porteuses de trisomie 21 tout au long de leur vie ont été
organisés en trois sections : encadrement (section 3), enseignement (section 4) et apprentissage (section 5). Dans
chaque section, nous recensons les principales conclusions tirées de la recherche, des politiques et des pratiques et
formulons des recommandations. La figure 3 donne un apercu graphique des lignes directrices a suivre.

e Construire une culture inclusive
ENCADRER  Personnel d’encadrement

e Formation des enseignants

¢ Planification de I'enseignement

e Enseignement dans une classe
inclusive

APPRENDRE * Avant |'école
o A l’école
e Apres l'école

Figure 3 — Apercu graphique des lignes directrices en matiére d’éducation de DSi
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Avant cela, la section 2 des présentes lignes directrices expose
certaines considérations importantes en matiere d’éducation
des apprenants porteurs de trisomie 21, avec des recom-
mandations visant a faciliter l'interprétation des lignes
directrices dans le contexte local. Trois concepts clés
en matiere de droits de I’lhomme définis a l'article 24
de la CNUDPH et pertinents pour I'’éducation des
apprenants porteurs de trisomie 21 sont examinés

a la section 2.1 : a savoir I'éducation inclusive,
I'apprentissage tout au long de la vie et I'égalité

des chances. Nous abordons ces notions dans les
présentes notes d’orientation des lignes directrices.

Il s’ensuit un bref apercu des caractéristiques
d’apprentissage des personnes porteuses de
trisomie 21 a la section 2.2.
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W 2. CONSIDERATIONS CLES DANS L'EDUCATION DES APPRENANTS PORTEURS
DE TRISOMIE 21

2.1 CONCEPTS RELATIFS AUX DROITS DE 'HOMME ISSUS DE LA CNUDPH

Trois concepts clés liés a I'éducation sous-tendent les présentes lignes directrices destinées au soutien de la mise en
ceuvre de la CNUDPH.

2.1.1 Education inclusive pour les apprenants porteurs de trisomie 21

Un récent Forum international de 'UNESCO sur I'inclusion et I'équité dans I'éducation (UNESCO, 2019) a défini I'inclu-
sion comme un :

processus de transformation qui assure la pleine participation et I'accés a des possibilités d’apprentissage de qualité
pour tous les enfants, les jeunes et les adultes, qui respecte et valorise la diversité et qui élimine toutes les formes de
discrimination dans et par I'éducation. Le terme inclusion renvoie a un engagement a faire des établissements présco-
laires, des écoles et autres lieux d’apprentissage, des endroits ol chaque individu est valorisé et se sent appartenir au
groupe et ou la diversité est percue comme enrichissante.

L'éducation inclusive signifie que tous les éleves fréquentent leur établissement scolaire local, ou ils sont les bienvenus
et bénéficient d'un soutien pour apprendre, contribuer et participer a tous les aspects de cet environnement. L'éducation
inclusive signifie que tous les enfants sont accueillis par les écoles de quartier et bénéficient d’'un enseignement adapté a
leur age dans des classes ordinaires, qu’ils participent a tous les aspects de la vie des éléves de I'école et qu’ils bénéficient
tous d’un soutien adapté a leurs besoins.

Selon ces définitions, les écoles spécialisées et les classes spécialisées ne sont pas inclusives, mais nous reconnaissons qu'il
peut s’agir de la seule option disponible dans certains contextes et, avec discernement, certains aspects des présentes
lignes directrices peuvent s’y appliquer. Dans ce contexte, les lignes directrices pourraient tenir lieu d’ambition, en vue de
I'engagement en faveur d’une éducation inclusive.

De méme, I'éducation inclusive differe de I'exclusion, de la ségrégation et de I'intégration, telles que définies par le Comité
des droits des personnes handicapées :

On parle d’exclusion lorsque I'acces a une quelconque forme d’éducation est empéché ou refusé, directement ou
indirectement. On parle de ségrégation lorsque des enfants handicapés sont scolarisés dans des établissements
spécifiques, congus ou utilisés pour accueillir des personnes ayant un handicap particulier ou plusieurs handicaps, et
qu’ils sont privés de contact avec des enfants non handicapés. On parle d’intégration lorsque des enfants handicapés
sont scolarisés dans des établissements d’enseignement ordinaires, dans I'idée qu’ils pourront s’adapter aux exigences
normalisées de ces établissements. (Comité des droits des personnes handicapées des Nations unies, 2016, p. 4).

Les éléves handicapés scolarisés dans les classes de I'enseignement général sont plus performants que les éléves qui
ont été scolarisés dans des environnements spécifiques (pour une analyse de la littérature scientifique, voir Hehir et
collegues, 2016). Les recherches menées spécifiquement dans le contexte de la trisomie 21 étayent également cette
conclusion (de Graaf, van Hove, & HAVEMAN, 2013). Le développement socio-émotionnel est plus important dans
un environnement inclusif (Buckley, Bird, Sacks, & Archer, 2006). Le lien entre la scolarisation inclusive et I'inclusion
sociale a également été établi (Agence européenne pour I'éducation adaptée et inclusive, 2018).
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2.1.2 Apprentissage tout au long de la vie

Le deuxiéme concept important de la CNUDPH est la
reconnaissance du fait que l'apprentissage dure toute la
vie. Uapprentissage tout au long de la vie signifie que
I’éducation sedéroule également avant et aprés les
années de scolarité formelle. Cela a d’importantes
implications sur |'éducation des personnes porteuses

de trisomie 21. A I'heure actuelle, leur espérance

de vie est d’environ cinquante ans, une personne

sur dix atteignant les soixante-dix ans (Torr, Strydom,

Patti, & Jokinen, 2010). Ces personnes vont donc
vivre de longues années a l'age adulte. Bien qu'il

ait longtemps été considéré que l'apprentissage
atteignait un plateau a la fin de I'adolescence, di-
verses études ont réfuté ces affirmations et montrent
également I'importance cruciale de la poursuite des
possibilités d’apprentissage au-dela de I'école secondaire
(de Graaf & de Graaf, 2016 ; Moni & Jobling, 2001).
Les adultes porteurs de trisomie 21 sont en droit de pour-
suivre l'apprentissage formel et informel apres la fin de
I'enseignement secondaire.

2.1.3 Egalité des chances

Les décisions relatives a I'enseignement dispensé aux éléves porteurs de trisomie 21 s’articulent souvent autour de
prédictions sur ce qui sera nécessaire a I'age adulte. Dans la pratique, cela peut limiter les possibilités d’apprentissage,
par exemple pour I'enfant de I'école primaire qui est retiré de la classe d’initiation aux langues étrangéres ou pour
I’éleve du secondaire qui ne se voit pas proposer d’études scientifiques. Le droit a un programme d’études large et
équilibré et a des possibilités d’activités extrascolaires sur un pied d’égalité avec les autres est un droit inscrit dans la
CNUDPH. Les présentes lignes directrices fournissent des explications supplémentaires sur les moyens de concrétiser
ce droit dans divers contextes d’apprentissage.

Sans préjudice de ce qui précede, il est important de noter que tous les droits de ’'homme sont liés entre eux. Il n‘est

pas possible de concrétiser le droit a I'éducation si d’autres droits ne sont pas concrétisés. Et si le droit a I'éducation est
concrétisé, cela peut conduire a la concrétisation d’autres droits.
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2.2 CARACTERISTIQUES D’UN APPRENANT PORTEUR DE TRISOMIE 21

Les apprenants porteurs de trisomie 21 sont des individus qui présentent des points forts et des défis variés. Tous ont
la capacité d’apprendre et de continuer a le faire tout au long de leur vie. Le mythe selon lequel il y a un plateau dans
I'apprentissage a l'adolescence a été contrecarré depuis longtemps par la recherche et la pratique. Dans le monde
entier, les personnes porteuses de trisomie 21 font preuve d‘accomplissements dans de nombreux domaines d’édu-
cation ou elles ont bénéficié d’'un enseignement de qualité avec le soutien adéquat des éducateurs qui s'attendaient
a ce qu’ils soient capables de réussir. Certaines caractéristiques de la trisomie 21 sont connues pour affecter plus ou
moins I'apprentissage chez les apprenants individuels. Dans ce chapitre, nous donnons un bref apercu des caractéris-
tigues importantes qui doivent étre prises en compte lors de la planification de I'apprentissage. Pour plus de détails,
voir Couzens et Cuskelly (2014). Il est important de préciser que chaque apprenant porteur de trisomie 21 est unique
et que les caractéristiques suivantes représentent des attributs probabilistes et ne se retrouvent pas nécessairement
chez tous les apprenants. Lorsque I'on est en présence de problemes d’apprentissage, il convient de fournir un soutien
et des ajustements a I'apprentissage. Labsence de réussite de I'apprentissage peut étre due a I'absence d’adaptation
appropriée et non a l'incapacité d’un éléve a apprendre.

2.2.1 Vision

Les déficiences visuelles sont courantes chez les personnes porteuses de trisomie 21. Nombre d’entre elles auront be-
soin de verres correcteurs. Les cataractes sont également courantes. Méme si la personne n’a pas besoin de lunettes
ou qu’elle porte des lunettes appropriées, I'acuité visuelle peut étre réduite. Charleton et Woodhouse recommandent :

Il est primordial que les parents, les éducateurs et les professionnels de la santé soient conscients du fait que les
personnes porteuses de trisomie 21 ne voient pas le monde aussi clairement que la population typique. Le matériel
pédagogique dans les écoles qui est facilement compréhensible pour les enfants typiques peut constituer un obstacle
pour les enfants porteurs de trisomie 21. Le fait de changer de matériel, comme écrire avec un stylo noir ou épaissir des
lignes trop fines, peut faire la différence entre le succeés et I'échec d’une tdche scolaire. (Charleton & Woodhouse, 2015, p. 84).

2.2.2 Audition

La majorité des personnes porteuses de trisomie 21 subissent une perte auditive. Il s’agit essentiellement d’une perte
conductrice résultant d’otites moyennes (adhésives) qui touchent jusqu’a 93 % des enfants en bas age et 68 % des
enfants d’age scolaire (McNeill, Sheehan, & Marder, 2015). Il s’agit du moment ou le développement linguistique est
a son apogée, c’est pourquoi un traitement agressif de I'affection est utile lorsqu’il est disponible. La perte auditive
sensorielle (due a une maladie de l'oreille interne ou des lésions nerveuses) est également répandue et représente le
type le plus courant de perte auditive a I'age adulte.

La perte auditive de transmission au cours des premiéres années peut avoir un effet plus important sur le développement
ultérieur de la parole et du langage pour les apprenants porteurs de trisomie 21 que sur d’autres enfants (Laws & Hall,
2014). Le cas échéant, des séances d’orthophonie-logopédie combinées a des traitements médicaux et a des activités
éducatives sont recommandées. Il se peut que les enfants touchés par une perte auditive de transmission ne présentent
pas d’autres symptomes, tels que la fievre. En outre, cette condition fluctue, ce qui fait qu’il est particulierement difficile
pour les parents et les enseignants de discerner si l'audition est compromise. Il peut étre opportun de partir du principe
que l'audition d’un éléve est réduite.
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2.2.3 Parole, langage et communication

Les apprenants porteurs de trisomie 21 présentent souvent
des troubles de la parole et du langage, bien que la nature
de leurs difficultés d’apprentissage du langage varie d’un
individu a l'autre. En outre, comme indiqué dans la sec-
tion précédente, I'étendue de la déficience auditive et

la disponibilité des traitements et de |'assistance ont
une incidence sur le niveau de troubles de la parole,

du langage et de la communication.

Les apprenants présentent de relatifs points forts en
termes de vocabulaire réceptif (ce qu’ils compren-
nent) et ils peuvent avoir un vocabulaire plus avancé

qgue ne le laisseraient supposer leurs connaissances
grammaticales. Le profil d’apprentissage comprend
des difficultés de traitement verbal (compréhension de

ce gqu’ils entendent) associées a des limitations verbales
de la mémoire a court terme. lls peuvent également ren-
contrer des difficultés phonologiques — leur connaissance
de la structure sonore des mots (Couzens & Cuskelly, 2014).

La lecture est un point fort relatif pour les apprenants porteurs

de trisomie 21 (Cologon, 2013). Les signes et les gestes apportent un
soutien a lI'apprentissage du nouveau vocabulaire.

Les apprenants peuvent rencontrer une série de difficultés qui nuisent a la clarté et a la fluidité de leur parole. Cela
peut étre d a des difficultés physiques, telles que la faible tonicité musculaire, ainsi qu’a des difficultés cognitives de
production de la parole. Le fait de signer les mots-clés en langue des signes est une approche efficace qui soutient la
communication initiale lors du développement de la parole. Lorthophonie et la logopédie peuvent étre utiles, le cas
échéant, ainsi que des activités telles que la participation a des chorales et a des clubs de prise de parole en public.
Il est important de souligner que la communication peut prendre de nombreuses formes et que les personnes qui ne
parlent pas, ou dont les paroles sont difficiles a comprendre, devraient étre soutenues pour communiquer par d’autres
moyens, tels que, par exemple, la langue des signes, le fait de signer les mots-clés ainsi que les logiciels de reconnais-
sance vocale. Le soutien au développement de la communication devrait se poursuivre a toutes les étapes de la vie
d’un individu.

Certaines personnes porteuses de trisomie 21 ont des difficultés de communication sociale plus étendues et environ

10 a 18 % répondent aux criteres de double diagnostic d’un trouble du spectre autistique (Rachubinski, Hepburn, Elias,
Gardiner, & Shaikh, 2017).
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2.2.4 Mémoire et cognition

Certains aspects de la mémoire des personnes porteuses de trisomie 21 ont fait 'objet d’études depuis plusieurs
années, principalement a I'aide du modele de la mémoire de travail de Baddeley et d’Hitch (Baddeley, 2000). Couzens
et Cuskelly (2014) ont résumé les résultats de la recherche sur la mémoire et la trisomie 21, et tirent les conclusions
suivantes :

® La mémoire visuo-spatiale de travail est un relatif point fort. Il s’agit du systeme de mémoire associé a
la conservation d’informations visuelles ou spatiales, telles que des images ou des objets ainsi que leur
emplacement.

e La mémoire de travail verbale semble étre un important point faible, méme pour les personnes aux
compétences langagiéres orales relativement avancées. |l s'agit de la mémoire permettant de conserver des
informations vocales et acoustiques, appelée boucle phonologique dans le modéle Badderley Hitch.

e La mémoire a long terme semble intacte et peut étre un relatif point fort. La mémoire a long terme désigne
le stockage d’informations au-dela des quelques secondes de stockage dans les systemes de la mémoire
de travail. Par ailleurs, une fois les informations apprises, le taux d’oubli refléte celui des personnes sans
trisomie 21.

Des travaux récents de Zimpel (2016) montrent que I'augmentation du nombre des enregistrements de la mémoire des
personnes porteuses de trisomie 21 pourrait étre due a de fortes réactions émotionnelles causées par une activité accrue
du systeme limbique du cerveau.

Les limitations de la mémoire de travail verbale pour le stockage et le traitement des informations verbales, ainsi que la
capacité de manipulation des informations dans la mémoire de travail, devraient étre prises en compte dans la planifica-
tion de I'éducation.

La capacité d’apprendre par imitation (I. Wright, Lewis, & Collis, 2006) est bien connue et a d’ailleurs été documentée par
John Langdon Down au XIXe siecle. Cet attribut est un point fort considérable dans une classe ouverte ou les apprenants
porteurs de trisomie 21 sont entourés d’éleves sur lesquels ils peuvent modéliser leur comportement d’apprentissage.

Le profil d'apprentissage des éléves porteurs de trisomie 21 comprend des éléments attestant de points forts spécifiques
d’apprentissage visuo-spatiaux (Couzens & Cuskelly, 2014). Le soutien visuel a I'apprentissage est une stratégie efficace
pour tous les apprenants et les points forts du profil cognitif de la trisomie 21 lui conférent une valeur particuliere. Les
supports visuels, contrairement aux stimulations auditives, demeurent dans I'environnement de I'apprentissage, ce qui
permet aux éleves de s’y référer aussi souvent qu’ils en ont besoin.

2.2.5 Motricité fine et globale

Le modele de développement de la motricité globale est le méme, méme s'il est retardé par rapport au développe-
ment normatif. En outre, le retard est plus important pour les mouvements physiques plus complexes (Capio, Mak,
Tse, & Masters, 2018). La maladresse motrice est une caractéristique omniprésente de la trisomie 21, qui entraine des
mouvements moteur globaux lents et moins efficaces qui s'accompagnent de mouvements moteurs fins tres rapides
et mal coordonnés (VIMERCATI et collégues, 2015).

Il est important d’encourager le mouvement actif et la participation a I'éducation physique, aux loisirs, aux sports et a la
danse et cela contribuera également a une bonne santé (Jobling, Virji-Babul, & Nichols, 2006). Méme si les apprenants
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continueront a développer leurs compétences en matiere
d’écriture manuscrite et de dessin tout au long de leur vie,
encourager l'utilisation d’'un ordinateur renforcerala capacité
de communiquer efficacement. Les ergothérapeutes peu-
vent, le cas échéant, soutenir le développement de la
motricité fine et fournir des conseils sur les dispositifs

et les aides destinés a compenser les limitations.

o v nn

2.2.6 Probléemes de santé et douleur

Une mauvaise santé a une incidence sur I'apprent-
issage, de sorte que, comme pour tout enfant, des
contrbles médicaux réguliers sont recommandés. Des

lignes directrices spécifiques de DSi sur les questions

de santé et la trisomie 21 sont en cours d'élaboration. La
douleur est ressentie différemment chez les personnes
porteuses de trisomie 21. Suite a une analyse des travaux

de recherches, McGuire et Defrin ont provisoirement
conclu que « les personnes porteuses de trisomie 21 sont
plus sensibles a la douleur qu’a la normale. Les éléments de
preuve suggerent que, bien que I'expression de la douleur sem-

ble étre différée, une fois la douleur enregistrée, il semble y avoir
une réponse amplifiée a la douleur » (McGuire & Defrin, 2015, p. 5). lls ont
également noté que les réponses a la douleur duraient plus longtemps.

Méme les personnes porteuses de trisomie 21 sans troubles d’élocution ont des difficultés a exprimer I'ampleur de
leur douleur et a la localiser dans leur corps. Ceux qui sont proches de la personne concernée peuvent constater des
changements de comportement, par exemple elle peut étre fachée ou agressive, ou des changements physiques, tels
que la couleur de la peau qui devient pale. Dans un contexte éducatif, si les éleves manifestent un comportement
difficile, il se peut qu’ils ressentent de la douleur et ne soient pas en mesure de faire part de leur malaise.

Lorsque 'on constate I'impact de la douleur sur le comportement, il est important de se rendre compte du fait qu’il
peut y avoir de nombreux facteurs contribuant a I'apparition de changements de comportement. D’un point de vue
critique, un comportement difficile n’est pas en soi une caractéristique de la trisomie 21 et il convient de s'attaquer a la
cause ou a la motivation sous-jacente. C’est particulierement le cas lorsqu’une personne a un des capacités langagieres
limitées. Voir le chapitre 4.3.2 pour un examen plus en détails de la gestion du comportement.
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2.3 RECOMMANDATIONS DECOULANT DES CONSIDERATIONS CLES

10.
11.
12.
13.

Dans tous les environnements scolaires, les apprenants porteurs d’une trisomie 21 doivent étre placés dans
des classes ordinaires adaptées a leur age. Les éleves doivent étre retirés le plus rarement possible de ces
mémes environnements.

Les environnements éducatifs pour tous les apprenants, y compris ceux porteurs de trisomie 21, doivent étre
s@rs, accueillants et exempts de toute forme de violence, de harcélement et d’abus.

Les possibilités d’apprentissage doivent se poursuivre au-dela des années de scolarité et tout au long de I'age
adulte.

Les décisions relatives a ce qui est enseigné aux apprenants porteurs de trisomie 21 doivent s’articuler autour
du droit a un programme de cours vaste et équilibré et a la possibilité de suivre des cours supplémentaires, sur
pied d’égalité avec les autres, et non sur la base de prédictions sur ce qui sera nécessaire pour I'age adulte.

Des résultats académiques doivent étre attendus pour tous les apprenants porteurs d’une trisomie 21, grace a
la fourniture de supports d’apprentissage appropriés.

Le personnel enseignant doit étre conscient de la forte probabilité de troubles de la vision et de I'audition chez
les apprenants porteurs de trisomie 21 et du fait que des ajustements appropriés pourraient étre nécessaires
afin de garantir un apprentissage et une communication efficaces.

Les apprenants porteurs de trisomie 21 doivent pouvoir bénéficier de séances d’orthophonie et de logopédie
et d’autres activités qui favorisent la clarté et la fluidité de la parole.

Le personnel enseignant doit procéder a des ajustements appropriés en fonction des besoins, étant donné que
les apprenants porteurs de trisomie 21 peuvent rencontrer d’'importantes difficultés de communication sociale.
Lenseignement doit tenir compte des limites de la mémoire de travail verbale et de la manipulation de
I'information dans la mémoire de travail.

Il convient d’utiliser des supports visuels pour I'apprentissage (y compris des mots écrits).

Des mouvements et une participation actifs doivent étre utilisés dans la mesure du possible.

Lergothérapie peut soutenir le développement continu de la motricité fine tout au long de la vie.

Si un éleve manifeste un comportement inhabituel, les enseignants doivent d’abord exclure la douleur

comme cause.

DSi

Down
Syndrome
International



B 3. LIGNES DIRECTRICES POUR L'ENCADREMENT

Les fonctions d’encadrement dans un contexte éducatif ne se
limitent pas strictement a ceux qui occupent des postes de
direction désignés (Gaffney, Bezzina, & Branson, 2014).
De telles fonctions peuvent étre exercées par toute
personne travaillant en équipe et tout un chacun peut
contribuer a I'élaboration de pratiques éducatives
inclusives. Comme l'arelevé Riehl (2000, p. 58), « dans

des contextes éducatifs, les fonctions d’encadrement
peuvent étre réparties entre de nombreuses
personnes et de nombreux roles et cela s’avere en

effet généralement plus efficace en tant que pratique
partagée ». Le chef d’établissement devient le « chef

des chefs » (Ainsvache & Sandill, 2010, p. 408).

Le chef d’établissement joue un réle essentiel dans
I'offre d’éducation accessible aux apprenants porteurs
de trisomie 21. Grace au développement d’'une culture
scolaire, a I'encadrement, a la gestion et a I'organisation du
personnel (y compris le soutien a I'apprentissage et le person-
nel spécialisé), les chefs d’établissement peuvent étre le facteur clé
de la réussite du parcours éducatif d’'un enfant. Ills peuvent avoir une

influence considérable sur les attitudes du personnel (Jordanie, Schwartz, &

McGhie-Richmond, 2009). L'alignement sur les politiques officielles est également essentiel (Gaffney, Clarke, & Faragher,
2014). Les principales taches concernées ont été résumées par Riehl : « Les administrateurs scolaires qui cherchent
a répondre a la diversité dans leurs écoles s’occupent de questions de recherche de sens, ceuvrent a la promotion de
cultures scolaires et de pratiques pédagogiques inclusives et s’efforcent de positionner les écoles au sein des réseaux
communautaires, organisationnels et de services » (Riehl, 2000, p. 68).

Les défis liés a la mise en place d’'une éducation inclusive dans les pays a faibles et moyens revenus sont fréquemment
discutés, et des problemes tels que la taille extrémement importante de certaines classes, le manque de personnel
enseignant qualifié et les ressources éducatives limitées sont fréquemment mentionnés. Toutefois, les recherches
(Ahmmed & Mullick, 2014 ; Ainsvache & Sandill, 2010) indiquent qu’il peut également y avoir des enseignements a tir-
er de ces contextes qui peuvent contribuer a des améliorations dans les pays a revenu élevé. Parmi ces enseignements,
on compte le développement de pratiques efficaces lorsque les ressources sont limitées. Les pays qui s’engagent dans
la mise en place d’un systeme éducatif devraient éviter de reproduire le modele obsoléte et coliteux d’école spécial-
isée séparée, qui a été mis en place dans les pays occidentaux ou, a 'origine, aucun enseignement n’était proposé aux
éleves porteurs de handicaps intellectuels. Il s’agissait d’'un début, mais depuis lors, il a été prouvé que I'éducation
inclusive offrait les meilleurs résultats en matiére d’éducation.

Les présentes lignes directrices pour I'encadrement traitent de trois grands domaines fondamentaux pour ce qui est de
I'éducation des apprenants porteurs de trisomie 21, a savoir : construire une culture scolaire inclusive, s’aligner sur les
politiques et procédures officielles et encadrer le personnel. La littérature qui sous-tend cette section provient presque
exclusivement de recherches menées dans des contextes plus larges que la trisomie 21, mais elle est étayée par des
données probantes issues de la pratique qui suggerent que les conclusions sont applicables a 'encadrement de I'édu-
cation des apprenants porteurs de trisomie 21.
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3.1 CONSTRUIRE UNE CULTURE INCLUSIVE DANS UN ENVIRONNEMENT EDUCATIF

Une culture inclusive découle de l'orientation politique et de 'engagement fort de la communauté en faveur de cette
politique, a travers le partage d’un objectif moral commun. Quatre groupes clés — le personnel éducatif, les éléves, les
aidants-proches et la communauté — doivent coopérer a la prise de décisions et a la mise en ceuvre de politiques inclu-
sives (Ahmmed & Mullick, 2014). Les responsables du systéme éducatif ainsi que chaque environnement éducatif doivent
étre en accord total avec 'article 24 de la CNUDPH sur I'éducation et doivent tous deux étre tenus pour responsables par
la communauté.

Le fait de changer une culture scolaire pour que I'école devienne un lieu ou tous les apprenants puissent s’épanouir
sera rendu possible par la compréhension des caractéristiques des processus d’apprentissage social (Ainsvache & Sandill,
2010). Il est peu probable que des solutions techniques simples, telles que des listes de contréle et des processus nor-
malisés, entrainent des changements durables. Au contraire, la construction d’une culture scolaire inclusive est un défi
adaptatif qui englobe « la pratique consistant a mobiliser les gens pour relever des défis difficiles et s"épanouir »(Heifetz,
Grashow, & Linsky, 2009, p. 14). Un chef peut soutenir ce processus en offrant aux équipes d’enseignants la possibilité de
créer des communautés de pratique (Wenger, 1998) ou l'on peut débattre de I'enseignement, encourager une réflexion
sur la pratique et proposer des stratégies de changement. Des recherches indiquent que I'ensemble de la réforme de
I’école en vue d’une pratique inclusive peut étre stimulée par I'admission d’apprenants de toutes sortes :

La présence d’enfants qui ne cadrent pas avec le curriculum existant de I'école peut étre un encouragement a explorer une
culture plus collaborative au sein de laquelle les enseignants se soutiennent mutuellement dans I'expérimentation de nou-
velles réponses pédagogiques. Ainsi, les activités de résolution de problémes deviennent progressivement des fonctions
concrétes, considérées comme allant de soi, qui constituent la culture d’une école davantage orientée vers la promotion
de méthodes de travail inclusives. (Ainscow & Sandill, 2010, p. 407)

L'allocation des ressources nécessaires pour soutenir I'inclusion témoigne d’une intention de mettre en ceuvre des
mesures (Ahmmed & Mullick, 2014). Dans la plupart des cas, I'éducation inclusive des apprenants porteurs de triso-
mie 21 n’est pas colteuse du fait que la plupart des ajustements peuvent étre entrepris dans une classe ordinaire par
I'équipe pédagogique. Les chefs d’établissement qui soutiennent le personnel en leur permettant d’accéder en temps
utile a la formation professionnelle et en prévoyant du temps de formation pour leurs équipes, tout en encourageant le
recours a des supports techniques, démontrent leur engagement en faveur d’'une éducation inclusive efficace (Faragh-
er & Clarke, 2016).

Les chefs d’établissement ont eux-mémes besoin de soutien. C’est un défi que de modifier une culture scolaire et le
personnel d’encadrement est susceptible d’étre confronté a une résistance a l'innovation, en particulier lorsque le
personnel ou la communauté ne souscrivent pas a la pratique inclusive ou n’en voient pas la valeur (Osiname, 2018 ;
Riehl, 2000). Il est essentiel qu’ils puissent mettre en place leur propre communauté de pratiques ou ils peuvent dis-
cuter et partager leurs préoccupations tout en élaborant des stratégies et en obtenant du soutien. Les communautés
virtuelles en ligne peuvent aider le personnel d’encadrement qui travaille dans des contextes ou aucun soutien local
n’est disponible.
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3.1.1 Comment établir un objectif commun en matiére
d’inclusion

Afin d’avoir un objectif commun en matiere d’inclusion,
tous les éducateurs, des enseignants au niveau de la
classe jusqu’aux conseillers politiques du gouvernement,
doivent étre conscients du fait que les éleves porteurs
de handicap réussissent lorsque, dans toute la mesure

du possible, ils ont acces aux mémes opportunités
éducatives et sociales que les autres éléves.

L'éducation inclusive demeure une pratique émer-
gente dans de nombreux systémes scolaires a travers

le monde et les idées fausses sont monnaie courante.

Les écoles inclusives accueillent tous les éléves au sein

de I'établissement. Une école qui n‘accepte pas tous

les éleves n’est pas inclusive, méme si elle se qualifie
elle-méme d’inclusive (voir section 2.1). Il faut qu’il y
ait un changement culturel et comportemental fondé sur
une prise de conscience accrue de la valeur de I'éducation
inclusive. Les parents et les organisations de soutien sont les
mieux placés pour plaider en faveur de ce changement (Riehl, 2000).

Les conseils tirés du droit a I'éducation inclusive, Observation générale n°4 sur

la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (2016),

constituent un point de départ approprié pour établir une compréhension commune de I'importance de I'inclusion.
En 2020, 181 pays ont ratifié la CNUDPH. Les paragraphes suivants de l'observation générale sont pertinents pour les
présentes lignes directrices.

Traditionnellement percues comme des bénéficiaires de I'aide sociale, les personnes handicapées sont maintenant recon-
nues par le droit international comme des titulaires de droits, dont celui de recevoir une éducation sans discrimination et
fondée sur I'égalité des chances. (1.1)

Seule I'éducation inclusive peut offrir aux personnes handicapées a la fois un enseignement de qualité et la possibilité
d’‘améliorer leur situation sociale, et garantir l'universalité et la non-discrimination dans le droit a I'éducation (1.2.)

A elle seule, la loi ne changera pas les valeurs d’'une communauté, méme si elle offre une protection et des orienta-
tions a ceux qui cherchent a mettre en ceuvre le changement. Les possibilités de dialogue entre tous les membres de la
communauté scolaire sont une pratique favorable au changement culturel (Osiname, 2018). Les chefs d’établissement
devraient reconnaitre les difficultés auxquelles les enseignants sont confrontés pour enseigner a des apprenants de
toutes sortes et soutenir leur personnel. Toutefois, ce soutien devrait prendre la forme d’une assistance afin de garantir
que tous les étudiants recoivent un bon enseignement, plutét que d’affirmer que certains éléves posent probleme.

Le personnel clé de I'école (pas nécessairement le personnel occupant des postes d’encadrement désignés) qui sera
nécessaire a la mise en ceuvre de nouvelles politiques et pratiques éducatives inclusives doit étre identifié et impliqué
dans la planification précoce (Poon-McBrayer, 2017). De méme, il peut étre contre-productif de confier les fonctions
d’encadrement a des membres du personnel qui n‘ont pas les compétences et 'expérience nécessaires pour mener
a bien le changement (Miskolci, Armstrong, & Spandagou, 2016). Il est probable que des efforts importants seront
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nécessaires pour construire une vision commune si le changement est imposé a ceux qui seront chargés de la mise en
ceuvre. La recherche de Poon-McBrayer (2017) propose trois stratégies pour établir une vision commune : 1. Former
des partenariats avec les chefs d’équipe de soutien a I'apprentissage, 2. Servir de modeles et 3. Motiver les enseignants
en leur offrant du soutien.

Les stratégies suivantes se sont avérées efficaces dans la pratique afin d’établir une culture commune d’éducation
inclusive.

e Faire en sorte que I'équipe d’encadrement désignée se conforme deés le départ avec les politiques officielles.
Il est important que les porte-paroles soient en mesure d’exprimer leur objectif d’inclusion pleine et entiere
a I'école et de convaincre la communauté scolaire.

e Elargir 'équipe au personnel clé de I’école et finalement a I'ensemble du personnel en offrant un
développement professionnel a tous.

e Démontrer que I'inclusion est au coeur de I'activité principale et ne constitue pas simplement un
complément a I'activité scolaire. Servir de modeéle, en interaction avec les éleves en classe et en dehors
de la classe, afin d’établir des rapports, d’enseigner ou d’offrir un soutien aux comportements positifs.

e Toujours aborder ouvertement les questions qui concernent le personnel et se référer fréquemment a
la vision commune de 'école.

e Ne pas s‘attendre a ce que les nouveaux membres du personnel possédent toutes les compétences requises.
Ces compétences prennent du temps a se développer et leur acquisition suppose une ouverture d’esprit.

e Reconnaitre que les pairs sans handicap dans la classe ordinaire constituent une ressource importante, tout
comme les éleves handicapés.

3.1.2 Alignement sur les politiques et procédures officielles

Presque tous les pays du monde ont signé et ratifié la CNUDPH. Ce processus exige de chaque pays qu’il adopte une
|égislation et élabore des politiques. Les politiques et procédures officielles favorisent ensuite le respect de la Conven-
tion dans les contextes locaux. Lalignement des politiques et des pratiques dans les contextes éducatifs individuels
sur les politiques officielles favorise la mise en place d’'une éducation inclusive. La sensibilisation et la modélisation
sont nécessaires car la législation et les politiques a elles seules ne changeront pas les pratiques. La sensibilisation est
essentielle pour garantir que les politiques officielles correspondent a I'esprit et a I'intention de I'éducation inclusive.

Tous les acteurs de la communauté éducative (y compris les auto-défenseurs, les parents et les enseignants) sont tenus
de veiller a I'alignement entre ces politiques officielles et leur application en contexte. Pour que les changements ap-
portés aux structures inclusives et aux pratiques qui en découlent soient durables, il faut également que les croyances,
les attitudes et les valeurs évoluent (Riehl, 2000).
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3.2 ENCADRER, GERER ET ORGANISER LE PERSONNEL

L'éthique de I'école émane de la direction de I'école et donne
le ton de I'école. Cela a pour effet de perpétuer la culture
(Ainsvache & Sandill, 2010), car les enseignants et les
familles qui ont le sentiment que I'éthique de I'école
correspond a leur philosophie resteront alors que
d’autres, s'ils le peuvent, la quitteront.

Grace a la prise de conscience des avantages d’une
bonne pratique éducative inclusive, les enseignants
comme les parents choisiront de se rendre dans une
écoledonnée. Lasélectiondu personnelestunfacteur
important dansla mise en place d’'une culture scolaire
inclusive (Riehl, 2000), mais de nombreuses écoles
signalent encore que leurs systemes limitent la pos-
sibilité pour les chefs d’établissement de sélectionner

le personnel approprié (Ahmmed & Mullick, 2014).
Dans tous les cas, il est essentiel que le personnel soit
soigneusement initié a la culture d’'une école pour que
les pratiques soient inclusives. Cela s’avere particuliéerement
important lorsque les chefs d’établissement n’ont pas pris part a
la sélection du personnel.

3.2.1 Processus d’initiation du nouveau personnel a la culture

Il est important que I'ensemble du personnel soit sensibilisé a la politique d’inclusion et au fait qu’en vertu de la
CNUDPH, tout enfant a le droit de recevoir une éducation inclusive. Ce message doit émaner de I'équipe d’encadre-
ment et du corps enseignant et il doit étre diffusé dans toute I'école. Il s’agit d’'un mécanisme important par lequel on
montre I'acceptation a tous les éléves (Ainsvache & Sandill, 2010). En outre, le soutien continu a tous les nouveaux
membres du personnel est important, étant donné que I'éducation d’une personne porteuse de trisomie 21 reléve de
la responsabilité de TOUT le personnel enseignant et pas seulement des spécialistes du domaine.

Les recherches montrent que les compétences, les techniques et les qualités requises des enseignants pour I'éducation
des éleves handicapés sont celles qui peuvent étre appliquées efficacement dans I'ensemble de la classe au profit de
tous les éleves (voir, par exemple, Riehl, 2000). Les recherches montrent également qu’ « il existe des preuves claires
et concordantes indiquant que des environnements éducatifs inclusifs peuvent procurer des avantages considérables
a court et a long terme aux étudiants handicapés et non handicapés » (Hehir et collegues, 2016, p. 1).

Une formation d’orientation qui offre un développement professionnel spécifique dans le domaine de I'inclusion (Bak-
er-Ericzen, Garnand Mueggenborg, & Shea, 2009), la vision de I'école (Gaffney & Faragher, 2010) et des stratégies
permettant de travailler dans un environnement éducatif inclusif (Baker-Ericzen et collégues, 2009) sont autant
de moyens pour initier le personnel et I'aider a s’installer dans le nouvel environnement éducatif. Le soutien aux
nouveaux membres du personnel lors du développement professionnel initial sera le plus bénéfique si I'on encourage
la formation professionnelle continue (Webster-Wright, 2009), y compris en continuant de fournir des occasions de
prendre une part active dans la vision de I'éducation inclusive de I'école et de réfléchir a I'alignement des pratiques
d’enseignement.
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3.2.2 Encadrer une équipe comprenant des auxiliaires de vie scolaire (AVS)

Dans de nombreux pays, les enseignants travaillent en équipes qui peuvent comprendre des assistants de soutien
a I'apprentissage, des enseignants spécialisés, des thérapeutes et du personnel administratif. Des auxiliaires de vie
scolaire (également appelés assistants de soutien a I'apprentissage, assistants a I'inclusion, assistants pédagogiques,
paraprofessionnels etc.) sont présents dans de nombreuses écoles du monde entier et fournissent une supervision
adulte supplémentaire dans un environnement d’apprentissage donné. L'observation générale no 4 (Comité des droits
des personnes handicapées, 2016, paragraphe 32) indique que « 'accompagnement peut [...] prendre la forme du
recours a un assistant pédagogique qualifié qui assure, selon les besoins des éléves, un accompagnement collectif ou
individuel ».

Lenseignant en classe a la responsabilité de gérer le travail de ces équipes et de coordonner la planification, en col-
laboration avec les AVS. Il convient d’accorder une attention particuliere aux structures scolaires au niveau politique.
Des effectifs suffisants sont nécessaires pour pouvoir soutenir les ajustements d’apprentissage. Un accompagnement
individuel a temps plein est rarement nécessaire, mais il est important de disposer de suffisamment d’effectifs pour
gue des activités adaptées puissent étre mises en place dans chaque cours, par exemple sous la forme d’une assistance
a la préparation des ressources matérielles.

Les chefs d’établissement doivent veiller a ce que les membres du personnel enseignant soient conscients de leurs
responsabilités en matiére d’éducation de tous les éleves dans le cadre de leur prise en charge. Les enseignants doivent
posséder les compétences de leadership appropriées pour gérer le travail collaboratif de 'équipe pédagogique, y com-
pris des AVS et des autres professionnels (par exemple, les thérapeutes, les enseignants de soutien a l'apprentissage)
et des paraprofessionnels.

Bien que nous n’ayons trouvé aucune étude qui ait explicitement examiné le réle des AVS en relation avec les éléves
porteurs de trisomie 21, le travail des AVS est susceptible d’avoir un impact considérable sur I'expérience éducative de
ces éleves. Selon un certain nombre d’études qui se penchent sur le role des AVS et discutent de I'évolution du soutien
général en classe, le role des AVS semble évoluer vers des réles d’enseignement et de soutien a I'apprentissage de plus
en plus sophistiqués pour les éleves ayant des besoins spécifiques en matiere de soutien scolaire (voir, par exemple,
Cockroft & Atkinson, 2015).

Diverses études ont souligné I'importance de définir les devoirs (Attwood & Bland, 2012 ; Keating & O’Connor, 2012 ;
Roffey-Barentsen, 2014) avec une compréhension claire et partagée de leurs réles par les enseignants, les directeurs
et les AVS. Limportance de la participation active a la planification a été identifiée par Keating et O’Connor et
reconnue par Roffey-Barentsen dont les participants a I'étude ont insisté sur la nécessité d’un briefing complet pour
toute personne non impliquée dans la planification des cours. Les deux études ont également mis en évidence des
préoccupations concernant la pratique consistant a assigner les éléves les moins performants ou ceux ayant des
comportements difficiles aux AVS, de sorte que les éléves ayant besoin d’'un enseignement hautement qualifié étaient
moins susceptibles de recevoir un enseignement dispensé par I'enseignant qualifié. Butt (2016), dans une étude
détaillée des modeles d’accompagnement des AVS, estime que cette pratique est inéquitable ; les éléves n‘ayant pas
de besoins éducatifs spécifiques ne recoivent leur enseignement que d’un enseignant qualifié, contrairement a ceux
qui ont besoin de soutien a I'apprentissage et qui passent souvent moins de temps avec I'enseignant qualifié.
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Les conclusions de Cockroft et Atkinson ont soulevé la question de
la pratique courante des thérapeutes externes qui donnent des
instructions a I'AVS, signalant leur préoccupation du fait qu’il
s’agissait d’un travail spécialisé pour lequel I'AVS ne se
sentait pas qualifié.

Un théme commun aux études de recherche était la
formation des AVS (voir, par exemple, Butt, 2018), soit

en tant que développement professionnel dans le
cadre de leur emploi, soit par le biais d’'une formation
professionnelle. Ces deux types de formation ont été

jugés importants, car ils offrent aux AVS la possibilité

de renforcer leurs compétences en général et dans

des contextes spécifiques, comme l'acquisition de
compétences dans un systéme de communication
particulier pour aider un étudiant dont ils ont la
charge. Une étude (Maher & Macbeth, 2013) a abordé

la priorisation de certaines matieres telles que I'anglais

et les mathématiques et a soulevé le probleme que les
possibilitésde développement professionnel poursoutenirle
développement des compétences des AVS dans des domaines
non prioritaires pouvaient étre limitées.

D’autres recherches ont identifié les risques liés a I'utilisation des AVS et la

constatation qu’un temps accru d’accompagnement n’équivaut pas nécessairement

a une amélioration des résultats d’apprentissage (voir, par exemple, Blatchford, Bassett, Brown, & Webster, 2013).
Il semble nécessaire de tenir compte des recherches qui indiquent que les AVS peuvent effectivement apporter une
valeur ajoutée, pour autant que les pratiques adoptées soient étayées par des données probantes issues de la recherche.

Afin de s’assurer que le recours aux AVS soit le plus utile possible, il faut donner aux assistants :

e des possibilités de formation initiale et continue et, si possible, des qualifications professionnelles officielles ;

® un cadre hiérarchique clairement défini;

e des déclarations de taches explicites, en tirant parti des compétences que les AVS apportent sans attendre
d’eux qu’ils assument des roles d’enseignants pour lesquels ils ne sont pas qualifiés ;

® une orientation claire de la part de I'enseignant qui reste responsable de I'apprentissage de tous les éléeves
de la classe. En particulier, I'objectif de chaque lecon (les intentions d’apprentissage) doit étre clairement
indiqué aux AVS.

En outre, il faut donner aux enseignants :

e une formation professionnelle en leadership et gestion du personnel afin qu’ils puissent orienter le travail
des AVS qui leur sont affectés ;

e |e soutien de I'équipe de direction de I'école afin de mettre en ceuvre une politique d’inclusion a I'’échelle de
I’école autour des équipes de soutien a l'apprentissage ;

e |a possibilité de planifier le travail en collaboration avec les AVS ou bien du temps pour leur fournir des
conseils explicites sur les intentions d’apprentissage et le réle des AVS dans chaque lecon. La partie la plus
difficile de I'enseignement doit rester du ressort de I'enseignant.
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3.3 RECOMMANDATIONS POUR LENCADREMENT

14.Les responsables doivent étre en parfait accord avec l'article 24 de la CNUDPH sur I'éducation et étre
conscients de leur réle dans la conduite du changement culturel requis.

15.Les pays engagés dans la mise en place un systeme éducatif doivent éviter d’introduire un systeme d’écoles
spécialisées séparées.

16.Les responsables doivent offrir a I'ensemble du personnel, y compris aux auxiliaires de vie scolaire, des
opportunités de développement professionnel aux pratiques de I'éducation inclusive.

17.Les responsables doivent veiller a ce que les équipes d’enseignants disposent d’un temps de planification
suffisant.

18.Les équipes de direction doivent étre soutenues par la mise en place de réseaux et de
communautés de pratique.

19.Les responsables doivent établir une vision commune de I'inclusion a tous les niveaux du
systeme éducatif, en travaillant en partenariat avec les familles et la communauté au sens large.

20.Les chefs d’établissement doivent étre responsables de la sélection du personnel.

21.Les enseignants doivent étre responsables de I'apprentissage de tous les éléves de leur classe et guider le
travail des assistants pédagogiques qui leur sont assignés.

22.'équipe de direction doit soutenir la mise en ceuvre d’une politique inclusive a I'’échelle de I'école autour
des équipes de soutien a I'apprentissage.

DSi

Down
Syndrome
International



B 4. LIGNES DIRECTRICES POUR 'ENSEIGNEMENT

Lenseignement aux apprenants porteurs de trisomie 21
présente des similitudes dans divers contextes éducatifs (y
compris au travail et a la maison). Toutefois, dans cette
section, les lignes directrices pour l'enseignement font
spécifiquement référence aux enseignants travaillant
en milieu scolaire. Trois domaines principaux sont
couverts : le premier concerne la formation des
enseignants — formation professionnelle initiale et
continue, le deuxiéme porte sur la planification de
I'enseignement et le troisieme sur I'enseignement
dans une classe inclusive.

4.1 FORMATION DES ENSEIGNANTS

L'éducation inclusive, qui consiste a accueillir, valoriser

et soutenir 'apprentissage de tous les éléves dans la classe
générale commune, nécessite des enseignants capables
de gérer le mieux possible I'apprentissage dans ces environ-
nements. La formation initiale des enseignants doit les préparer

a la pratique de l'inclusion. Les dipldmés doivent entrer dans la
profession avec des connaissances, des compétences et des approches

qui leur permettront d’enseigner a tous leurs éléves. C’est le role de la formation
initiale des enseignants (FIE).

Les pratiques pédagogiques fondées sur des données probantes reposent sur des liens solides entre le secteur
universitaire et le secteur scolaire. Les enseignants compétents s’engagent dans un apprentissage professionnel tout au
long de leur carriére. Lorsqu’ils sont affectés a une classe avec un apprenant ayant un besoin spécifique de soutien
a l'apprentissage, tel que la trisomie 21, un développement professionnel ciblé est nécessaire. Dans certaines
juridictions, il est possible d’obtenir I'aide d’un enseignant spécialisé qui peut fournir des conseils et des orientations.

4.1.1 Formation initiale des enseignants

L'éducation inclusive étant un objectif international depuis plus de dix ans, la FIE a fait 'objet de réformes dans de nombreux
pays afin de garantir que les enseignants qui entrent dans la profession soient compétents pour diriger I'apprentissage dans
des classes inclusives avec des éléves de toutes sortes. Par exemple, I'Australie a considérablement révisé les exigences en
matiere d’accréditation pour les programmes de formation de la FIE et les normes professionnelles australiennes pour les en-
seignants [Australian Institute for Teaching and School Leadership (AITSL), 2011] contiennent quatre normes explicitement
axées sur les pratiques inclusives. Malgré cela, des défis continuent a se poser dans le cadre de la FIE. Les enseignants ont
tendance a reproduire des pratiques issues de leur propre parcours éducatif, en particulier dans les situations ou le probleme a
résoudre n’est ni clairement défini, ni simple. Toutefois, I'évolution des situations de travail impose de modifier la « pédagogie
de signature » d’une profession (Shulman, 2005). Les enseignants en formation initiale auxquels on a enseigné dans des
classes inclusives au cours de leur propre scolarité peuvent faire preuve d’une plus grande acceptation et compréhension des
pratiques inclusives et, au fur et a mesure que I'éducation inclusive se déploiera dans le monde, les étudiants aborderont la
FIE avec une expérience vécue des classes inclusives et seront préts a apprendre comment construire les leurs.
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Une éducation inclusive efficace est un travail qui exige des compétences tres précises pour les enseignants et une attitude de ré-
flexion a I'égard de la pratique professionnelle, fondée sur une orientation de recherche. Un soutien adéquat a la FIE est nécessaire
afin de développer un engagement éthique et des valeurs personnelles autour de I'éducation inclusive (Symeonidou, 2017). Une
compréhension approfondie des exigences législatives et politiques en matiere d'éducation inclusive est également essentielle
(Forlin, Sharma, & Loreman, 2007).

Robinson (2017, p. 172) identifie les éléments suivants pour un programme de FIE efficace :

I'importance de la collaboration ;

I'intérét d’adopter une orientation de recherche ;

I'importance d’expériences de terrain soigneusement structurées ;
la pertinence du travail de réflexion et de théorisation critique ;

le caractere central de la déconstruction de discours inutiles ;

le caractére central des systemes de croyances ;

la promesse d’'un modeéle de la théorie a la pratique.

Les possibilités d’expérience professionnelle dans le cadre des programmes de FIE sont une pratique courante et la possi-
bilité d’acquérir de 'expérience et de connaitre le succés en travaillant dans des classes inclusives est reconnue comme
importante. Forlin et collegues notent que « les programmes de formation des enseignants doivent prévoir des stages
pratiquesdanslesécolesetlesclassesoul’inclusionaétéadoptée commeune philosophie etune pratique, etouil existe, le
cas échéant, des aides pour contribuer a garantir une expérience réussie aux enseignants en formation initiale » (Forlin et
collegues, 2007, en ligne). Malheureusement, a I'heure actuelle, dans la plupart des pays, les exemples de pratiques
inclusives efficaces dont les enseignants en formation initiale peuvent s’inspirer ne sont pas toujours disponibles
(Robinson, 2017 ; Symeonidou, 2017). Cela peut expliquer les résultats mitigés des recherches sur la valeur des stages
pratiques intégrés dans les programmes de formation initiale des enseignants (Symeonidou, 2017).

A l'issue de la FIE, les étudiants doivent avoir acquis :
e une philosophie pour une éducation inclusive qui soit personnelle, bien formulée, et fondée sur la recherche ;

® les compétences nécessaires pour gérer I'apprentissage dans une classe d’apprenants de toutes sortes ;
e une compréhension du cadre juridique et politique qui sous-tend leur pratique.
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4.1.2 Apprentissage professionnel concernant la trisomie 21

Lobtention d’'une qualification initiale prépare les enseignants
aux classes inclusives. La recherche suggere qu’il existe un
lienentre laformation des enseignants et les attitudes posi-
tives envers I'inclusion (Forlin, Sharma, & Loreman, 2014;
Hoskin, Boyle, & Anderson, 2015). A un moment donné
de leur carriére, les enseignants peuvent avoir un éléve
porteur de trisomie 21 dans leur classe. A ce stade,

une formation professionnelle ciblée est requise
(Faragher & Clarke, 2016). Les éléments suivants de
formation professionnelle, qui devraient idéalement

étre disponibles tout au long de I'année scolaire,

ont été jugés importants par les enseignants :

1. Fournir des informations spécifiques a la trisomie 21

e expliquer les caractéristiques phénotypiques
de la trisomie 21 ;

e montrer I'impact de la trisomie 21 sur l'apprentis-
sage, en mettant I'accent sur les points forts et les
stratégies permettant de contourner les difficultés ;
établir un comportement productif pour I'apprentissage,
comme pour tous les éleves de la classe, y compris la maniére
dont I'équipe pédagogique peut favoriser les interactions positives avec
les pairs.

2. Mettre I'accent sur l'apprentissage scolaire et 'adaptation des programmes d’études

e s’engager dans un apprentissage professionnel axé sur les questions liées aux programmes, plutot que sur
des informations spécifiques a la trisomie 21 ;

e donner I'occasion de s’engager dans une communauté de pratiques (Wenger, 1998) avec d’autres collegues
et mentors ou conseillers en soutien a l'apprentissage.

3. Partager les expériences couronnées de succes

e donner la possibilité de réfléchir au développement d’une pratique inclusive pour les enseignants ;
e donner aux enseignants la possibilité de partager entre eux leurs connaissances , en particulier si un éleve
présentant la trisomie 21 sera confié a un autre enseignant I'année suivante.

4.1.3 Enseignants spécialisés

Certains enseignants peuvent entreprendre des études de troisieme cycle pour devenir des enseignants spécialisés
qualifiés dans le domaine du soutien a I'apprentissage (Florian, 2012) et de I'éducation des étudiants porteurs de
trisomie 21. Les enseignants de soutien a I'apprentissage peuvent aider les enseignants ordinaires a résoudre des
problémes particuliers, devenant ainsi un élément essentiel d’'une communauté de pratiques. Dans certains pays, ces
spécialistes sont employés par une autorité éducative centrale ou par des associations de trisomie 21 et sont disponibles
pour soutenir les enseignants dans toute une entité géographique, en fonction des besoins. Il revient aux enseignants
généraux d’indiquer qu’ils ont besoin d’informations spécifiques sur la trisomie 21, de soutien pour la conception
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des ajustements a apporter aux programmes, de stratégies de soutien aux comportements positifs et d’approches
générales de gestion de classe (Faragher & Clarke, 2016).

Les études spécialisées devraient donner aux enseignants de soutien a I'apprentissage les moyens d’étre en mesure d’aider
leurs collégues concernant ces aspects. Les enseignants spécialisés doivent étre formés aux stratégies de coaching, aux ap-
proches permettant de créer des communautés de pratiques et a la maniére de guider les enseignants dans leur travail avec
les équipes et les familles (Robinson, 2017 ; Staples & Diliberto, 2010). Il convient de leur donner le plus souvent possible
I'occasion de travailler avec des personnes porteuses de trisomie 21 de différents ages et d’apprendre d’elles, afin de garantir
gue la pratique du soutien a I'apprentissage repose sur une expérience vécue (Forlin et collegues, 2007).

En résumé, les études de troisieme cycle spécialisées dans le domaine de la trisomie 21 devraient comprendre :

des informations spécifiques a la trisomie 21 ;

des stratégies de soutien aux comportements positifs ;

des stratégies de gestion de classe inclusives ;

des stratégies de coaching ;

des conseils aux enseignants pour gérer des équipes et travailler avec des familles ;

une vaste expérience professionnelle et de terrain avec des personnes porteuses de trisomie 21.

4.2 PLANIFICATION DE LENSEIGNEMENT

La pratique efficace d’un enseignement inclusif dépend de I'attitude des enseignants a I'égard de I'éducation inclusive. Les
attitudes sont trés importantes, les attitudes négatives des éducateurs pouvant affecter la réaction des éléves a I'égard
des personnes handicapées dans leurs classes (Jordan et collegues, 2009). Les enseignants et les chefs d’établissement
doivent avoir la possibilité de faire face a ces attitudes et de démontrer qu’il est tout a fait possible de réussir I'inclusion
(Jordanie et collegues, 2009).

La pratique de I'éducation inclusive n’est pas un processus ou une procédure technique. Il s'agit plutot de résoudre des
problémes en collaboration. Grace au développement d’une culture de résolution de problemes en collaboration, le
fait de travailler a I'inclusion de tous les apprenants conduit d’apres les recherches a de meilleurs résultats pour tous les
éleves (Florian, 2012 ; Jordan et colleégues, 2009). Cette approche de la résolution de problemes sous-tend l'apprentissage
professionnel et constitue un facteur majeur d’amélioration de I'ensemble de I'école ; comme le font remarquer Ainscow
et Sandill, « les éleves ont de meilleures chances de réussir a I'école si leurs enseignants s'engagent activement a apprendre
comment enseigner dans le contexte local de I'école. » (2010, p. 409).

La section suivante des lignes directrices fournit des orientations pour la planification de I'’éducation inclusive des
apprenants porteurs de trisomie 21, en partant du principe que « la programmation et la planification éducatives doivent
commencer par I'acquisition préalable de compétences » (TOSON, Burrello & Knollman, 2012, p. 503).

4.2.1 Planification de la pratique inclusive

L'éducation inclusive en tant que philosophie et pratique évite de se focaliser sur certains éléeves qui sont différents des
autres dans la classe et qui ont besoin d’'une remédiation. Il s'agit plutét d’apporter des ajustements a I'apprentissage
et de différencier les programmes d’études afin de favoriser 'apprentissage de tous les éléves de la classe. Comme
I'explique Florian,
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[Les enseignants de I'éducation inclusive efficaces] ont changé leur facon d’aborder le concept d’éducation inclusive.
Plutét que de se contenter de tenir compte des différences entre les apprenants, ils s’efforcent d’élargir I'accés a I'édu-
cation pour tous. Cet accent mis sur l'‘apprentissage en tant qu’activité collective constitue un changement subtil mais
important dans la réflexion sur les différences individuelles entre les apprenants, qui évite les effets potentiellement
négatifs découlant du fait de traiter certains éleves comme différents. (Florian, 2012, p. 277)

Les techniques de planification de I'enseignement en classe telles que le cadre de conception universelle de I'ap-
prentissage (CUA) (Rose, Gravel, & Gordon, 2014) sous-tendent la pratique inclusive. En intégrant dans la legon
les ajustements a la disposition de tout étudiant qui les juge utiles, les enseignants élaborent des programmes qui
tiennent compte des divers atouts et défis de tous les apprenants, réduisant au minimum la nécessité de procéder
a des ajustements supplémentaires.

Un concept important dans la pratique de I'inclusion est I'enseignement du programme d’études par niveau de classe
avec des ajustements (Spooner & Browder, 2006), également connu sous le nom de programme d’études « adapté a
I’age ». Dans cette approche, un enseignant commence a planifier sur la base du matériel pédagogique établi pour le
niveau de la classe. Des ajustements appropriés sont ensuite planifiés, en tenant compte des besoins anticipés des
différents apprenants de la classe, et en accordant une attention particuliere aux ajustements prévus dans les plans
d’éducation individuels. Les stimuli d’incitation sont congus pour aider un apprenant a étre en mesure de s’engager dans
la tache, mais ils ne sont proposés qu’aprés que I'apprenant a indiqué la nécessité de ce soutien. Les stimuli d’extension
sont congus pour présenter aux apprenants des défis et une plus grande profondeur afin qu’ils puissent aller au-dela
de la tache fixée. Cela est préférable a 'attribution de travaux de niveaux de classe supérieurs qui conduirait a I'ennui
dans les classes suivantes. Des exemples de cette approche dans le contexte des mathématiques ont été développés
par Sullivan et collégues (Sullivan, Mousley & Zevenbergen, 2006). Dans le cadre d’un examen de la recherche, Mitchell
et colléegues ont identifié les approches suivantes pour I'ajustement et la modification des programmes d’études :

Pour rendre le programme d’études accessible, il convient d’envisager les alternatives suivantes en ce qui concerne

le contenu, le matériel pédagogique et les réponses attendues des apprenants :

a. les modifications (p. ex., des réponses informatiques au lieu de réponses orales, I'augmentation de la police de
caractere pour I'impression) ;

b. les substitutions (p. ex., le braille pour les documents écrits) ;

c. les omissions (p. ex., 'omission de travaux trés complexes) ;

d. les compensations (p. ex., les compétences en matiére de soins personnels).

D’autres modifications peuvent inclure :

a. avoir les mémes objectifs, mais en les approfondissant moins ;

rationaliser le programme d’études par la réduction de sa taille ou de son ampleur ;

réaliser la méme activité, mais en s’inspirant des objectifs du PEI;

faire en sorte que les programmes se chevauchent pour aider les éléves a saisir les liens entre différentes
matiéres, par exemple. (Mitchell, Morton, & Hornby, 2010, p. 51)

Qoo

L'approche consistant a adapter le programme d’études au niveau de I'année a donné des résultats remarquables dans
le domaine des mathématiques. Des exemples ont été signalés d’apprenants porteurs d’une trisomie 21 qui n‘avaient
pas démontré qu’ils maitrisaient I'arithmétique simple mais qui ont atteint des objectifs d’apprentissage dans des
domaines tels que 'algébre ou la trigonométrie (Faragher, 2014 ; Monari Martinez, 1998 ; Monari Martinez & Pellegrini,
2010). Il est important de noter que ces étudiants ont été aidés par I'utilisation de calculatrices en fonction des besoins.
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4.2.2 Stratégies pour répondre aux besoins en matiéere
de soutien a I'apprentissage

Lapprentissage des éléves porteurs de trisomie 21 dans la
classe générale sera amélioré grace a un enseignement
de qualité et a un soutien adéquat. Fondamentalement,
le facteur le plus important en matiere d’éducation
inclusive est la mise en ceuvre d’'une pédagogie
éducative efficace et bien établie ; comme l'ont fait
remarquer Jordan et ses collégues, « un enseignement
efficace est une intervention efficace pour tous les
éleves » (Jordan et collégues, 2009, p. 536). Cette
affirmation confirme les conclusions claires de la
recherche selon lesquelles une éducation inclusive

de qualité profite a tous les apprenants (Hehir et
collegues, 2016).

Les éleves porteurs de trisomie 21 bénéficieront d’'un
soutien efficace adapté a leurs besoins individuels.
Conformément a la pratique inclusive, des soutiens et
ajustements supplémentaires devraient étre mis a la disposition

de tous les éléves de la classe, s’ils souhaitent y avoir recours
(Florian, 2012). Sur la base de nombreuses données probantes tirées de

la pratique, on a pu constater que les supports énumérés ci-dessous étaient

efficaces pour de nombreux éléves porteurs de trisomie 21. Il est important de rappeler que

les apprenants porteurs de trisomie 21 sont des individus et que les enseignants devraient déterminer si ces soutiens ou
d’autres sont nécessaires ou non.

En classe, les limites de la mémoire verbale a court terme peuvent nécessiter un soutien pratique dans des contextes
de classe exigeant une attention et une écoute prolongées, comme les débats en classe, I'écoute d’une histoire, la
participation a des assemblées scolaires et la réponse a de longues phrases ou a des demandes compliquées. Les
stratégies efficaces comprennent I'utilisation des éléments suivants :

e des supports visuels pour focaliser I'attention ;

e des aides visuelles telles que des photos et des images pour soutenir I'enseignement des langues ;

e des outils pédagogiques courants tels que des tableaux de numération, des calculatrices, I'affichage de
lettres, de grilles et de diagrammes (la disponibilité de ces supports réduit la charge sur la mémoire de
travail de I'éléve et les supports visuels, tels que les tableaux de lettres et de chiffres, peuvent étre apposés
sur le bureau d’un enfant ou conservés au dos du cahier d’un éléve plus agé) ;

e des outils couramment disponibles, tels que le calendrier sur les smartphones qui peut servir pour 'emploi
du temps de la classe (ce qui favorise I'attention des éléves et leur donne 'occasion d’apprendre a utiliser
des appareils d’usage courant) ;

e des modeles, dans les cas pertinents, de travaux achevés a titre de guide.
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4.2.3 Planification individualisée

La pratique consistant a élaborer des plans d’éducation individuels (PEl) pour les étudiants handicapés a vu le jour aux
Etats-Unis dans les années 1970 (Mitchell et collégues, 2010) et est désormais pratique courante dans de nombreux pays
du monde (King, Ni Bhroin, & Prunty, 2018). Le PEl a été critiqué récemment pour avoir ancré une perspective théorique
qui est en contradiction avec la pratique inclusive, I'accent étant mis sur les différences individuelles nécessitant
une remédiation (Shaddock, MacDonald, Hook, Giorcelli & Arthur-Kelly, 2009). Dans une revue de la littérature menée
par Mitchell et collégues (2010), trois critiques principales du PEl ont été mises en évidence : i) une influence excessive
sur la psychologie du comportement, ou I'apprentissage est réduit a la réalisation de ses composantes, ii) une impor-
tance excessive accordée a I'individu, en contradiction avec les objectifs de la pratique inclusive et iii) une efficacité
non prouvée quand, si I'on excepte les plans d’intervention comportementaux reposant sur des éléments probants, les
preuves de l'efficacité du PEI n’existent pas.

La planification individuelle est une approche commune, de sorte qu’il est important de veiller a ce que le processus
de planification et le plan qui en résulte suivent les principes des meilleures pratiques. Les recommandations suivantes
sont tirées de la recherche, des politiques et des pratiques.

e Les plans doivent étre élaborés en collaboration, y compris avec la famille, et avec I'apprenant en tant
que membre clé. Les réunions de planification doivent étre organisées a un moment qui convient a la famille
et non a un moment qui convient au personnel de I'école ou du systéme. La planification doit également
inclure les contributions d’autres intervenants s’ils sont impliqués dans le soutien a I'apprentissage de
I'enfant, tels que des thérapeutes et des experts en soutien a I'apprentissage.

e La participation des éléves aux réunions de planification doit étre soutenue et peut servir de base au
développement de I'expertise pour le role d’auto-défenseur. On peut aider les éléeves a comprendre les
réunions de planification et a améliorer leur participation. Gibbons et al (2016, p. 89) notent que
« 'utilisation d’un langage clair et simple, compréhensible pour 'éléve, et le fait de parler directement a
I’éleve et de le préparer avant la réunion peuvent contribuer a améliorer les performances de |'éléve et a
accroftre son autodétermination ».

e Les éleves peuvent étre encouragés a fixer leurs propres objectifs d’apprentissage, qui peuvent étre des
compétences d’apprentissage génériques, comme faire des présentations orales ou identifier des mots clés
dans une phrase. Les enseignants peuvent ensuite intégrer ces objectifs dans la planification du programme
d’études.

e Les plans doivent étre revus régulierement et les objectifs ne doivent pas étre reportés d’un plan a
I'autre. Cela garantit que le plan est un document « vivant » qui sous-tend véritablement 'apprentissage.
Les objectifs qui n‘ont pas été atteints sont étudiés pour comprendre la raison de leur non-réalisation.

e Tous les membres du personnel impliqués dans le processus de planification (y compris tous les enseignants
du secondaire) devraient entreprendre un développement professionnel (Stephenson & Carter, 2015) axé
sur I'élaboration du PEI et sur les moyens de collaborer avec les familles.

e Les plans devraient étre exhaustifs de facon a inclure tous les apprentissages scolaires, allant des
apprentissages sociaux (inclusion sociale et amitiés) aux apprentissages académiques, ainsi que les
ajustements suggérés. Le plan doit prévoir des plans de transition pour les apprenants a un age
approprié. (pour les stratégies de planification, voir Browder & Spooner, 2014).
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4.3 ENSEIGNEMENT DANS UNE CLASSE INCLUSIVE

Linclusion d’un éléve porteur de trisomie 21 dans une classe ordinaire impose des considérations similaires a celles de la
gestion de toute autre classe. Une gestion de classe efficace passe par la planification et la conception d’activités préalables
qui contribueront a la réalisation des objectifs d’apprentissage de la lecon. La prise en compte des individus qui composent
la classe conduit a des décisions concernant le regroupement, la disposition des meubles et les horaires, au-dela de la
planification des activités d’apprentissage. Dans cette section, les lignes directrices abordent deux questions qui concernent
les enseignants lorsqu’ils assument ce role pour la premiére fois, a savoir la mise en place d’'une salle de classe pour
I'apprentissage et la gestion des comportements.

4.3.1 Mise en place d’une salle de classe pour I'apprentissage

L'une des caractéristiques essentielles de la mise en place d’une classe inclusive est de partir du principe que tous les
apprenants peuvent apprendre (Toson et collegues, 2012), que tous sont les bienvenus et ont un sentiment d’apparte-
nance (Swinton, 2012) et que les enseignants ont une forte influence sur la culture inclusive de la classe, car « les éleves
non handicapés ont plus de chances d’avoir un sentiment positif vis-a-vis de leurs camarades handicapés si leurs enseig-
nants en ont un, I'attitude des enseignants étant un des facteurs d’acceptation par leurs pairs » (Silverman, 2007, p. 42).
Les recherches montrent clairement que tous les apprenants tirent profit d’un enseignement dispensé dans des classes
inclusives efficaces (Hehir et collégues, 2016).

Les pratiques des enseignants efficaces de classes inclusives avec des éleves porteurs de trisomie 21 ont été étudiées
récemment (Clarke & Faragher, 2015). Dans les principaux aspects de leur pratique, les enseignants :

e planifient explicitement la legon, y compris les taches a entreprendre par les auxiliaires de vie scolaire (AVS) ;

e expliquent I'intention d’apprentissage de la lecon a I’AVS avant la lecon, y compris les plans d’urgence tels que
des activités alternatives si elles sont nécessaires ;

e incluent I'éléve porteur de trisomie 21 dans toutes les phases de la lecon, y compris I'enseignement a toute la
classe et soutiennent ces activités par des ajustements planifiés ;

e surveillent 'apprentissage de tous les éléves de leur classe, y compris ceux porteurs de trisomie 21, en se
déplacant dans la classe lors des activités de groupe et individuelles ;

e mettent les ajustements pédagogiques a la disposition de tous les apprenants ;

e évaluent I'apprentissage tout au long de la lecon par le biais de questions, d’observations et de la collecte
d’échantillons de travail ;

e apportent des ajustements aux taches telles que I'enregistrement de I'apprentissage, afin de s’assurer que
I'apprenant porteur de trisomie 21 est en mesure de participer ;

e donnent I'exemple du respect et ont des attentes élevées pour tous les apprenants de la classe ;

e prennent plaisir a leur enseignement et parlent avec affection de I'apprenant porteur de trisomie 21.

4.3.2 Encouragement des comportements d’apprentissage

Le comportement est une forme de communication et il a un but sous-jacent. Cela est particulierement vrai lorsqu’une
personne a des compétences linguistiques limitées. Un comportement qui atteint son objectif est récompensé et donc
renforcé, ce qui signifie qu’il est susceptible d’étre répété. Un comportement qui n‘atteint pas son objectif est amené
a disparaitre. Les étres humains savent tres bien tirer les lecons de leurs expériences, notamment en apprenant quels
comportements produisent les résultats souhaités.
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Les schémas comportementaux chez les personnes porteuses de
trisomie21 comportent des facteurs supplémentaires. On sait
depuis un certain temps que méme de trés jeunes enfants
adoptent un comportement qui leur permet d’éviter les
taches d’apprentissage, méme lorsque ces taches sont a
leur portée (Wishart, 1993). Un deuxiéme facteur im-
portant qui influence les modeles de comportement
résulte d’'une différence dans le systeme limbique
(Zimpel, 2016), avec pour résultat que les réponses
émotionnelles durent plus longtemps et conduisent

a de fortes associations de mémoire a long terme.

Un troisieme facteur a prendre en considération est

le fait que les niveaux de langage expressif sont le

plus souvent inférieurs aux attentes normatives de
I'age. Cela a pour effet de réduire la capacité des
individus a négocier, de sorte qu’ils peuvent paraitre
tétus ou provocateurs.

Chacun de ces facteurs devrait étre pris en considération
lorsqu’on cherche a élaborer des modeles de comportement
qui favorisent I'apprentissage. Le soutien aux comportements
positifs est une approche fondée sur des données probantes et
des formations sont disponibles dans de nombreux pays. L'important
est de mettre l'accent sur 'apprentissage. Si un comportement n’entrave

pas l'apprentissage, il peut étre ignoré (par exemple, si un enfant souhaite écrire

avec un stylo vert et non bleu). En ce qui concerne les comportements qui entravent I'apprentissage, la premiére étape
consiste a prendre en considération l'objectif poursuivi. Ne réagissez pas au comportement lui-méme parce que cela
aura pour effet de le renforcer (méme la sanction peut étre cause d’un renforcement) (Stein, 2016). Observez atten-
tivement et examinez le contexte dans lequel le comportement se produit.

1. Excluez la douleur. Tout changement de comportement (par exemple, un enfant habituellement doux qui
frappe un enseignant ou un éleve) doit étre examiné par un médecin afin d’exclure les causes sous-jacentes
telles que du cérumen dans les tympans, les douleurs menstruelles, la tension prémenstruelle (méme avant
les premieres regles) et la constipation.

2. S'agit-il d’'un comportement d’évitement ? De nombreux enfants porteurs de trisomie 21 (et certains
adultes) utilisent leurs compétences sociales pour éviter de s’engager dans des taches potentiellement
difficiles. Il n’est pas toujours approprié de rendre la tache plus facile, car les travaux de Wishart (1993)
ont montré que le comportement d’évitement était manifeste méme lorsque la tache était a la portée
de I'enfant. En aidant I'apprenant, quel que soit son age, a persévérer et a reconnaitre ses acquis, on crée
des habitudes d’apprentissage.

3. La personne est-elle incapable de négocier ? Un des mythes de la trisomie 21 est que les apprenants sont
tétus. Lentétement est un trait que I'on pourrait qualifier de « tenace » chez un adulte non handicapé et
qui indique généralement que la personne ne fera pas ce que veut un autre adulte. Le fait d’offrir des choix
est une solution a cette situation. Une autre solution consiste a fournir une explication plus explicite de la
raison de la demande. Une troisieme approche consiste a accorder une attention particuliere aux étapes
nécessaires pour entreprendre la tache. Il se peut que la personne ne comprenne pas ou ne soit pas en
mesure de faire ce qui lui a été demandé.

Pour les éléves présentant un comportement difficile qui a de graves répercussions sur I'apprentissage et I'inclusion sociale,
un soutien particulier de la part de psychologues formés a I'évaluation du comportement fonctionnel peut s'avérer nécessaire.
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4.4 RECOMMANDATIONS POUR L'ENSEIGNEMENT

23. La formation initiale des enseignants doit préparer les diplomés a gérer I'apprentissage de tous les éléves
dans des classes inclusives.

24. Quand un enseignant est affecté a une classe comprenant un éleve porteur de trisomie 21, il convient
de prévoir un développement professionnel ciblé. Méme si 'on admet que dans certains pays, la
disponibilité du soutien peut étre limitée, les ressources d’apprentissage professionnel en ligne sont de
plus en plus accessibles.

25. Les éleves porteurs de trisomie 21 doivent avoir la possibilité d’apprendre le programme d’études prévu
pour leur niveau scolaire, ajusté si nécessaire de fagon a leur permettre de participer aux acquis
d’apprentissage.

26. Des soutiens et des ajustements supplémentaires doivent étre mis a la disposition de tous les éleves de la
classe, s’ils souhaitent y avoir recours.

27. Lorsque des plans d’enseignement individuels sont utilisés, tous les membres de I'équipe pédagogique,

y compris un membre de I'équipe de direction de I'école, doivent étre associés a la planification et a
I'avancement du plan d’enseignement individuel ainsi qu’a son évaluation. Au moins un membre de la
famille ou un porte-parole doit étre inclus dans ce processus. L'éléve doit étre associé et soutenu pour
apporter sa contribution.

28. Lenseignement dans une classe inclusive exige que les besoins d’apprentissage de tous les éleves soient
pris en compte.

29. Le comportement est une forme de communication. Il est nécessaire de déterminer l'objectif qui sous-tend
le comportement et d’agir sur la cause.

30. Les comportements d’évitement sont courants et les enseignants doivent veiller a ce que les éléves
n’utilisent pas ces stratégies et développent ainsi leur persévérance dans l'apprentissage.

DSi

Down
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International



B 5. LIGNES DIRECTRICES POUR LAPPRENTISSAGE

La plupart des enfants porteurs de trisomie 21 ont besoin d’un
soutien supplémentaire pour un apprentissage optimal dans
tous les types d’écoles. Les présentes lignes directrices
pour I'apprentissage doivent étre lues en paralléle avec
les lignes directrices pour I'encadrement et I'enseigne-
ment, car les trois aspects sont liés entre eux. Dans

le présent chapitre, I'accent est mis sur ce que les
éleves apprendront et sur la meilleure maniére de les
soutenir. Les chapitres ont été divisés par niveau de
scolarité car cela correspond au contexte dans lequel
I'apprentissage a lieu.

5.1 AVANT LECOLE
5.1.1 Intervention précoce

De bons programmes d’intervention précoce constituent
une base importante pour les futurs résultats scolaires (Kendall,
2018). Les programmes offrant des informations et un soutien

a la famille peuvent encourager le développement de relations
chaleureuses et attentionnées et aider les familles a s’adapter au handicap

dans leur propre contexte domestique et social. Certaines des approches d’inter-

vention précoce qui mettent I'accent sur la remédiation des déficits pergus chez I'enfant posent des difficultés potentielles
(Bridle & Mann, 2000). Il faut veiller a ne pas imposer un stress trop important aux familles ou a ne pas renforcer I'opinion
selon laquelle les parents sont seuls responsables du développement de leur enfant (Paige-Smith & Rix, 2006).

L'objectif des programmes d’intervention précoce est de promouvoir une croissance optimale tout au long de I'enfance
dans les principaux domaines du développement : physique (comprenant la motricité globale et la motricité fine),
cognitif, linguistique ainsi que social et émotionnel. La recherche, les politiques et les pratiques ont, au moins au cours du
siecle dernier, examiné les approches du développement de I'enfant (Slee, Campbell et Spears, 2014). Il a été démontré
gu’une intervention précoce dans des environnements inclusifs (Baker-Ericzen et collégues, 2009) permettait un meilleur
apprentissage et de meilleurs résultats sociaux que les programmes entrepris dans des environnements séparés. La
recherche montre également des avantages pour les enfants non handicapés dans ces environnements (Baker-Ericzen et
collégues, 2009). Des activités telles que le jeu, les environnements riches du point de vue linguistique, la musique, I'art
et le sport sont connus pour favoriser le développement. En outre, les enfants apprécient ces activités. Une approche
appréciable de I'intervention précoce consiste a aider les enfants a s’engager dans des expériences typiquement connues
pour favoriser le développement.

Dans une étude sur l'intervention précoce, Guralnick (2017, p. 222) a noté les principes de pratique suivants :
e \Veiller a garantir des niveaux élevés de coordination et de responsabilisation ;

individualiser les interventions ;

mettre I'accent sur les familles ;

utiliser des stratégies fondées sur des données probantes ;

mettre en place des procédures de surveillance ;

garantir la participation de tous grace a des environnements inclusifs ;

élaborer des programmes et des stratégies d’intervention adaptés a la culture ;

veiller a ce que la main-d’ceuvre professionnelle soit bien formée.
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Le modeéle développé par Guralnick (2013) met I'accent sur les interactions entre trois aspects importants : la compétence
sociale et cognitive de I'enfant, les ressources de la famille et les schémas d’interaction de la famille. Limportance centrale
de la famille ressort clairement de ce modele. Des thérapeutes travaillant avec un enfant isolé de sa famille ne constituent
pas le modele d’intervention le plus approprié. Une approche efficace consiste a enseigner aux parents les stratégies
de développement sous forme d’un tutorat guidé pouvant appliquer les techniques dans le cadre familial au quotidien.
Les visites a domicile d’un thérapeute, si possible, peuvent aider a impliquer la famille et a améliorer la mise en ceuvre
correcte de l'intervention. La valeur des organisations de familles et pour les familles, telles que les associations de
trisomie 21, a été reconnue dans le rapport Développement de la petite enfance et handicap : Un document de travail de
I'Organisation mondiale de la santé et de 'UNICEF (2012).

Les caractéristiques d’une éducation inclusive efficace pour les jeunes enfants porteurs de trisomie 21 sont les suivantes :

e des informations sur le handicap de I'enfant et les progres de son développement, sur les mesures qui
peuvent et devraient étre prises, ainsi que sur les ressources disponibles pour le soutien et le traitement
(Organisation mondiale de la santé et UNICEF, 2012, p. 28) ;

e des groupes de soutien offrant des possibilités de discussion et d’écoute, et donc de soutien par les pairs
(Organisation mondiale de la santé et UNICEF, 2012, p. 29) ;

e des activités visant a prendre en compte les différences de développement dues a la trisomie 21, y compris
la reconnaissance des points forts du développement (Guralnick, 2017).

Un exemple d’activité qui répond spécifiquement aux points forts du développement des enfants porteurs de trisomie
21 est l'utilisation de gestes pour soutenir la communication (C. A. Wright, Kaiser, Reikowsky, & Roberts, 2013). Bien
que les gestes soient naturellement utilisés par la plupart des personnes dans la communication, il se peut que I'utili-
sation explicite de signes pour les mots clés et la maniere de les apprendre a un nourrisson doivent étre explicitement
enseignées aux parents.

Les interactions des parents ont un effet sur I'acquisition du langage (Chapman & Bird, 2012 ; Cologon, Wicks, &
Salvador, 2017) et sur la fonction exécutive (Schworer, Fidler, Lunkenheimer, & Daunhauer, 2018), ce qui montre
I'importance de soutenir les interactions familiales ainsi que de fournir une thérapie a I'enfant.

5.1.2. Transition vers I'école

L'un des résultats d’une intervention précoce réussie est de faciliter la transition vers des environnements d’éducation
inclusive (Organisation mondiale de la santé et UNICEF, 2012), qui devraient étre préts a accueillir et a soutenir tous les
apprenants.

Dans de nombreux contextes, si les parents ont la possibilité de choisir I'école que fréquentera leur enfant handicapé,
ils ne sont pas toujours en mesure de prendre leur décision en connaissance de cause et de s'appuyer sur des conseils
professionnels (Wilder & Lillvist, 2017). Il est donc essentiel que les professionnels, tels que les chefs d’établissement
et les responsables officiels, aident les familles a accéder a des placements inclusifs. Ce soutien peut consister a
encourager les familles a assister aux visites initiales des écoles avec un représentant qui connait les procédures et les
droits d’une personne handicapée. Wilder et Lillvist signalent que les parents sont également influencés par les points
de vue des médecins communiqués au moment du diagnostic. Les décisions relatives au placement scolaire peuvent
donc étre prises sur de longues périodes et les professionnels de la santé devraient s’abstenir de donner des conseils
sur I'éducation, a moins qu’ils ne disposent des connaissances de base et d’informations précises pour le faire.

L'un des problémes liés aux transitions a de nombreuses étapes de la vie réside dans le fait que les ressources,

lorsqu’elles sont disponibles, passent également d’'un prestataire a l'autre (par exemple, des services d’aide aux
personnes handicapées des départements de I'éducation). Cela peut entrainer des difficultés et des discontinuités dans
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les services et peut faire que les enfants commencent I'école sans que
les soutiens nécessaires soient en place (Dockett, Perry, & Kearney,
2011). De plus, les informations disponibles, telles que les
évaluations et les informations concernant le diagnostic
peuvent ne pas étre partagées de maniére adéquate,
ce qui entraine une duplication des évaluations ou des
retards dans la fourniture des aides nécessaires (Janus,
Kopechanski, Cameron et Hughes, 2008).

Les transitions interviennent dans le contexte de
I'enfant, de la famille et de I'éducation (départ et
arrivée). Chacun de ces contextes doit étre pris en
compte. Les familles doivent étre soutenues dans

leurs préoccupations pour leur enfant, et valorisées

pour I'expertise qu’elles apportent (Dockett et
collegues, 2011). Les familles peuvent également
s'inquiéter des répercussions que peut avoir pour
elles I'établissement de relations et de routines avec la
nouvelleécole (Wilder&Lillvist,2017). 'attentionaccordée
a la mise en place de partenariats avec toutes les parties
concernées est un facteurimportant a prendre en compte pour
faciliter la transition vers I'éducation formelle. Les recherches
menées par Villeneuve et collégues (Villeneuve et collegues, 2013)
soulignent l'utilité d’un facilitateur — un responsable scolaire désigné —

pour soutenir les familles au moins pendant la premiére année de transition scolaire.

Les écoles ne devraient pas imposer de conditions de transition arbitraires aux éleves handicapés, telles qu’une
présence a la demi-journée, une autorisation de présence uniquement lorsqu’un auxiliaire d’enseignement est financé,
ou la présence seulement certains jours de la semaine. Ces pratiques sont une forme d’exclusion.

5.2 ECOLE

Le deuxiéme contexte le plus important dans la vie d’un enfant apres la famille est I'école. Comme indiqué précédem-
ment, les preuves attestant des avantages de I'éducation dans des environnements inclusifs sont claires. Cependant, la
pratique de I'éducation dans une école locale n’est pas toujours bien appliquée et peut créer de grandes tensions pour les
familles, dont certaines peuvent décider de placer leur enfant dans un environnement séparé (Mann, Cuskelly, & Moni,
2018). Les mauvaises pratiques d’inclusion ne devraient pas contraindre les familles a opter pour des environnements
séparés ; I'impératif est d'améliorer la qualité de I'éducation inclusive. De méme, les éléves ne devraient pas étre forcés
a redoubler en raison de mauvais résultats. Au lieu de cela, des ajustements devraient étre apportés au programme
d’études de l'année (voir 4.2.1) pour permettre a l'apprenant de continuer a progresser. Cette section des présentes
lignes directrices offre des éléments de preuve issus de la recherche, des politiques et des pratiques afin d’aider toutes les
parties concernées a offrir la meilleure éducation inclusive possible.

Dans une classe générale, 'apprentissage par procuration, au-dela de ce qui pourrait étre inclus dans les plans
d’éducation individuels (PEI), peut avoir lieu dans des domaines tels que les coutumes sociales et dans des matiéeres
telles que les sciences et I'extension du programme d’études, y compris I'étude des langues étrangeres. Des approches
créatives de I'enseignement peuvent étre nécessaires, ce qui est susceptible de profiter aux autres éleves de la classe.

@ S I
I 31 Lignes directrices internationales pour I'éducation des apprenants porteurs de trisomie 21



Les stratégies suivantes sont utiles aux apprenants porteurs de trisomie 21 :

5.2.1. Ecole primaire

la mise en place et I'étayage de situations pour un apprentissage par imitation ;

la pratique quotidienne de compétences ciblées intégrées dans des activités de classe stimulantes ;
des activités planifiées qui font partie de la routine de I'enfant ;

le soutien aux comportements positifs et aux amitiés ;

des adaptations utilisant les points forts de I'apprentissage et soutenant les zones de difficulté.

Les éleves porteurs de trisomie 21 au cours des années de primaire se concentrent initialement sur 'apprentissage de
la « scolarité » ou, en d’autres termes, sur 'apprentissage du réle d’un éléve de I’école primaire. Les routines scolaires
varient d’une école a l'autre, d’'un systéme a l'autre et d’un pays a l'autre, et tous les enfants doivent se familiariser avec
les attentes. Un enseignement explicite et patient est nécessaire. Ici, la capacité indéniable a apprendre par imitation
est bénéfique aux apprenants porteurs de trisomie 21. Les camarades (pairs ou enfants plus 4gés) peuvent les aider a
comprendre ce que I'on attend d’eux. La possibilité pour I'apprenant porteur de trisomie 21 d’étre un leader est égale-
ment une excellente stratégie. Par exemple, pour encourager I'enfant a mettre fin a son temps de jeu et a retourner
en classe, on peut lui demander d’appeler les autres enfants ou de former le début de la file d’attente dans la classe.

De nombreux parents d’enfants plus agés porteurs de trisomie 21 se souviennent des problemes de comportement
considérables de leur enfant au cours des premieres années de |’école primaire. Pour certains parents, cette période a
donné lieu a des entretiens sérieux avec le personnel scolaire pour envisager des placements dans des écoles spécial-
isées. Les enseignants craignaient parfois que lorsque des travaux scolaires plus difficiles seraient nécessaires au cours
des années de college, I'enfant ne pourrait pas s’en sortir et que les problémes de comportement seraient exacerbés.
Lexpérience accumulée aupres d’'innombrables enfants montre qu’a mesure qu’ils grandissent et évoluent dans les
années de primaire, ils deviennent beaucoup plus aptes a se comporter correctement en classe et qu’ils souhaitent
étre considérés comme des apprenants responsables au méme titre que les autres éléves.

Les amitiés constituent un aspect primordial de I'’école primaire (comme dans tout autre contexte d’apprentissage). Il
est important de donner aux enfants la possibilité d’apprendre a connaitre les autres. La surveillance étroite par des
adultes pendant les heures de jeu peut nuire a la formation d’amitiés. Il faut également éviter d’isoler I'enfant dans
des endroits tels que la bibliotheéque a I’heure du déjeuner. Les possibilités offertes en dehors de I'école et dans le cad-
re d’activités scolaires (comme les groupes de scouts et les troupes de théatre) peuvent favoriser le développement
d’amitiés. Dans de nombreux cas, des activités intentionnelles peuvent étre nécessaires pour faciliter I'engagement social.

L'une des principales activités d’apprentissage pour les enfants porteurs de trisomie 21 au cours des années de
primaire est le développement des compétences en matiere d’alphabétisation, en particulier I'apprentissage de
la lecture. Cet apprentissage commence souvent avant les années scolaires et se poursuit tout au long de la vie
(Cologon, 2013 ; Moni & Jobling, 2001). Pour de nombreux enfants, la lecture est un point fort relatif et constitue une
base importante lorsqu’ils lisent pour apprendre au lieu d’apprendre a lire.

5.2.2. Ecole secondaire
On peut s’attendre a ce que les éléves qui ont eu une expérience réussie et bénéficié de soutien a I'école primaire
fassent une bonne transition vers un enseignement secondaire inclusif. Les recherches indiquent que les éleves ayant

des besoins éducatifs spécifiques font la transition tout aussi bien que les autres éleves en général (Lightfoot & Bond,
2013 ; Vaz et collégues, 2015).
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Lightfoot et Bond (2013) citent des statistiques pour le Royaume-Uni
indiquant que si jusqu’a 80 % des éleves achevent une scolarité
primaire inclusive, seuls 20 a 25 % achevent un enseignement
secondaire inclusif. Il est probable que des statistiques simi-
laires existent dans d’autres pays. Cela pourrait s’expliquer
par la perception que les matieres du programme
d’études secondaires sont plus difficiles a adapter pour
les apprenants porteurs de handicaps intellectuels.
Etant donné que le nombre d’éléves ayant des besoins
importants en matiere d’aide a l'apprentissage qui

sont éduqués dans des établissements secondaires
inclusifs est réduit, I'expertise et les habitudes de
pratiques des enseignants font défaut, bien que des
résultats de recherche soient en train de voir le jour
(Buckley et collegues, 2006 ; Faragher, 2014 ; Monari
Martinez & Benedetti, 2011).

Les recherches montrent!'importance d’un enseignement
secondaire inclusif (Buckley et collégues, 2006) apportant
des gains statistiquement significatifs en matiére de commu-
nication, de langage expressif et d’alphabétisation par rapport

a I'enseignement recu par les éleves des écoles spécialisées. En
outre, les éleves fréquentant des classes ordinaires présentent moins
de problemes de comportement et bénéficient d’avantages tels que le

développement social et émotionnel, 'amélioration des relations entre pairs et le

développement cognitif et psychologique. A I'issue de 'enseignement secondaire, les possibilités d’emploi sur le marché
ouvert du travail ou de poursuite d’études sont plus nombreuses pour les éléves issus de milieux inclusifs (Agence eu-
ropéenne pour I'éducation adaptée et inclusive, 2018). Il est donc important d’encourager les éléves a suivre des cours
d’enseignement secondaire inclusifs et a bénéficier d’un soutien pour y rester jusqu’a la fin de I'enseignement secondaire.

Le développement de I'alphabétisation se poursuit pendant les années de secondaire. Les textes populaires se sont avérés
efficaces (Moni & Jobling, 2008). Il est également utile d’adapter les textes étudiés par les autres éléves dans un envi-
ronnement de classe normal. Dans de nombreux pays, les piéces de Shakespeare sont étudiées, méme si les textes sont
vieux de plusieurs siécles. Ces pieces continuent d’étre jouées, diffusées sous forme de films, de séries télévisées et
d’adaptations modernes, car les thémes sont intemporels et toujours d’actualité. Les personnes porteuses de trisomie
21 ont également le droit de s’engager dans cette pratique culturelle. De nombreux ajustements sont possibles, comme
le visionnage d’adaptations cinématographiques, I'écoute de livres audio et la participation a des spectacles. Il s’agit
d’un exemple d’un principe général : si I'apprentissage est utile aux éleves d’une classe générale, avec les ajustements
appropriés, il devrait étre accessible a tous.

La facon d’appréhender le développement sexuel est une question qui peut susciter des inquiétudes au cours des
années de secondaire. Les filles qui sont indépendantes en ce qui concerne I'utilisation des toilettes sont susceptibles
de savoir gérer leur hygiene menstruelle (Mills et collegues, 2015), mais il se peut qu’elles ne soient pas en mesure
d’indiquer qu’elles éprouvent des douleurs menstruelles ou de comprendre leurs changements d’humeur. L'analgésie et
le soutien médical peuvent aider les jeunes femmes a gérer leur cycle et a minimiser les perturbations pour leur scolarité.
Tant les hommes que les femmes porteurs de trisomie 21 éprouvent les mémes sensations sexuelles que le reste de la
population. lls peuvent avoir besoin de conseils pour gérer ces sensations d’une maniere culturellement appropriée. Les
préoccupations relatives a un comportement sexuel inapproprié chez les jeunes hommes peuvent parfois conduire a des
recommandations de placement dans des écoles spécialisées, cependant, ils ne sont pas plus susceptibles d’apprendre
a exprimer leur sexualité d’une fagon appropriée dans le cadre d’une scolarité séparée que dans les écoles ordinaires.
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Mills et collegues notent que les personnes porteuses de trisomie 21 ont le droit de « recevoir une éducation sexuelle, y
compris des conseils sur les relations personnelles et les régles sociales en matiere de sexualité, sur le sexe et la sexualité,
des conseils en matiere de contraception et des services de soutien a la santé sexuelle » (Mills et collegues, 2015, p. 53).
Cet enseignement, comme pour toute autre matiere, doit étre assuré de maniere a permettre la compréhension.

5.2.3. Transition apres I’école

Linclusion dans des écoles primaires et secondaires ordinaires offre des avantages sur le plan scolaire et une probabilité
accrue d’accéder a I'enseignement supérieur, a 'emploi et a I'indépendance (Agence européenne pour I'éducation
adaptée et inclusive, 2018). Les programmes de transition augmentent la probabilité de trouver un emploi apres I'en-
seignement secondaire : « Des programmes de transition de haute qualité dispensés dans I'enseignement secondaire
peuvent augmenter la probabilité que les personnes handicapées soient employées » (ibid, p.15). La « haute qualité »
est une qualification importante et nous fournissons des indicateurs pour des programmes de haute qualité a la fin
de cette section. De plus, I'indication « peuvent augmenter [...] soient employées » est un rappel du fait que d’autres
facteurs influent également sur I'emploi. Dans le cadre d’'un débat sur la transition, il est essentiel de prendre en
compte la position vers laquelle la transition de I'étudiant aboutit. Le lieu de travail doit étre prét. Le lieu de travail doit
également étre flexible et adaptable.

Dans une étude sur l'efficacité des programmes de préparation a I'emploi, Joshi, Bouck et Maeda (2012) ont souligné
la valeur de I'expérience professionnelle en dehors du cadre scolaire (par opposition au travail parrainé par I'école).

Compte tenu de la relation positive qui existe entre la participation a une certaine forme d’expérience professionnelle
pendant la scolarité et 'emploi postscolaire, le fait de fournir aux éleves présentant

une déficience intellectuelle Iégére une expérience professionnelle a I'école est une premiére étape essentielle pour
aider ces personnes a obtenir des résultats plus positifs. p. 105

Limportance de l'expérience professionnelle en milieu communautaire a également été mise en évidence dans une
étude de Siperstein, Heyman et Stokes (2014), puisqu’il y est possible de développer des qualités non académiques
essentielles pour I'emploi tels que des compétences émotionnelles et comportementales. |l convient de noter que I'ex-
périence professionnelle dans des ateliers protégés ou dans d’autres environnements séparés au cours de la scolarité
n’offre pas les possibilités nécessaires pour apprendre a connaitre I'emploi sur le marché ouvert du travail, de la méme
maniere que le travail dans des environnements séparés namene pas a I'emploi sur le marché ouvert du travail.

UneétudedeBaeretal (2011)invite afaire preuve de prudence en consacrant dans’école secondaire beaucoup de temps
a des programmes de transition, et signale que « I'inclusion est le seul prédicteur du programme basé sur des données
probantes pour ce qui est de 'engagement postscolaire des étudiants ayant une DI [déficience intellectuelle] » (Baer,
Daviso lll, Flexer, McMahan Queen, & Meindl, 2011, p. 139). En outre, I'étude de Cimera (2010) note que les
programmes de transition dispensés dans les écoles par un personnel spécialisé ne sont pas aussi efficaces que les
activités de placement professionnel proprement dites telles que le bénévolat, le travail rémunéré et |'expérience
professionnelle. Les adolescents poteurs de trisomie 21 peuvent espérer profiter d’au moins vingt a trente ans de
vie active a I'dge adulte. Utiliser le temps précieux et limité de I'’école secondaire pour enseigner le travail peut étre
contre-productif. Lenseignement secondaire doit étre consacré a I'apprentissage du programme scolaire du secondaire
car les possibilités d’apprendre ces matieres deviennent limitées apres la fin de la scolarité. Dans une étude sur la
compréhension des options postsecondaires, Gibbons et al (2016) ont fait des propositions pour améliorer les
programmes de transition. Les conseillers d’orientation professionnelle devraient fournir des informations sur les
options de carriere et d’études postsecondaires (y compris les études supérieures). |l a été remarqué que les parents
ont une influence sur les décisions de carriére, donc il faudrait leur fournir des méthodes leur permettant d’accéder a
ces informations.
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Recommandations pour des programmes de transition
de haute qualité

e Ou - sipossible dans la communauté
(expérience professionnelle, travail bénévole,
travail rémunéré, etc. (Cimera, 2010).

e Ce qu’il faut inclure
e des informations sur I'enseignement
post-secondaire, y compris les programmes
d’enseignement supérieur et professionnel
e « aider intentionnellement les étudiants
non seulement a acquérir une expérience
professionnelle, mais aussi a se familiaris-
er avec les différents types d’emplois, les
exigences professionnelles et les objectifs
de certains emplois » (Gibbons et collégues,

p. 89).

e Qui - le programme devrait étre dispensé

par des enseignants ordinaires dans les écoles,
plutot que par des enseignants spécialisés. Le
cas échéant, les conseillers d’orientation ou les
conseillers scolaires qui entreprennent la planification
de carriere pour les étudiants non handicapés devraient
fournir ces services aux étudiants handicapés (Gibbons et
collegues, 2016).

5.3 APRES ECOLE

Lorsqu’ils quittent I’école, les éléves handicapés qui ont été scolarisés dans I'enseignement scolaire normal ont plus de
chances d’étre inscrits dans I'enseignement supérieur et d’avoir un emploi ou de vivre de maniere autonome (Agence
européenne pour I'éducation adaptée et inclusive, 2018). L'éducation et la formation tout au long de la vie concernent
toutes les personnes, y compris celles porteuses de trisomie 21. Les possibilités de poursuivre I'apprentissage, dans
des cadres tant formels qu’informels peuvent étre plus rares pour les adultes porteurs de trisomie 21, de sorte qu’une
formation continue explicitement planifiée peut s’avérer nécessaire.

Dans cette section, les données probantes issues de la recherche, des politiques et des pratiques conduisent a
I’élaboration de lignes directrices sur I'éducation et la formation des adultes. Dans certains pays, il existe des possibilités
d’obtenir des certificats d’études universitaires (Hendrickson, Carson, Woods-Groves, Mendenhall et Scheidecker, 2013 ;
lzuzquiza Gasset, 2012 ; O’Brien et collegues, 2009 ; Rillotta, Arthur, Hutchinson et Raghavendra, 2018 ; Ryan, 2014 ;
Uditsky et Hughson, 2012). Les programmes de formation professionnelle sont plus courants, beaucoup d’entre eux
permettant d’obtenir des certificats de compétence et d’autres accréditations professionnelles. Les recherches portant
spécifiguement sur les participants porteurs de trisomie 21 sont limitées, bien qu’il en existe davantage dans le
domaine plus large de la déficience intellectuelle. Lapprentissage se fait également dans d’autres contextes de la vie,
comme sur le lieu de travail et dans le cadre d’activités de loisirs.
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5.3.1. Enseignement supérieur et professionnel

Une constatation commune est la relation positive entre I'enseignement post-scolaire et 'emploi des personnes
présentant une déficience intellectuelle (voir, par exemple, Grigal, Hart et Migliore, 2011 ; Moore et Schelling, 2015 ;
Zaffi, Hart et Zimbrich, 2004). Uditsky et Hughson soulignent la valeur d’'un enseignement post-secondaire inclusif sous
diverses formes et notent qu’il « s’est avéré étre un moyen important et efficace de faire passer les étudiants présent-
ant une DI [déficience intellectuelle] a I'dge adulte » (2012, p. 298). En outre, ils affirment que les principes découlant
des données probantes issues de la recherche en faveur d’un enseignement primaire et secondaire inclusif devraient
sous-tendre le secteur de I'enseignement post-secondaire.

Lenseignement supérieur (études universitaires) est de plus en plus accessible aux étudiants porteurs de trisomie 21.
Comme indiqué au point 4.2.3, dans I'enseignement secondaire, les étudiants doivent étre informés de I'existence
d’un enseignement supérieur et savoir qu’il leur est ouvert, s’ils le souhaitent. L'identification des obstacles éventuels,
tels que les qualifications a la sortie de I'école et les efforts pour surmonter ces obstacles, constituent une partie
importante de la planification de la transition.

Comme pour toute personne de la population générale, I'acces a I'enseignement supérieur peut se faire directement
depuis I'école ou par le biais de programmes formels ou informels de préparation a 'enseignement supérieur. |l existe
donc trois groupes susceptibles d’avoir une incidence sur le soutien ou I’entrave a l'accés : les écoles dont sont issus
les étudiants, les organismes et/ou intermédiaires de soutien et l'université d’accueil. La conviction que les personnes
présentant une déficience intellectuelle peuvent tirer profit d’études dans lI'enseignement supérieur est susceptible
de jouer un role important dans la motivation a aider chacun d’entre eux a se préparer et a accéder aux cours et aux
programmes d’études (Sheppard-Jones, Kleinert, Druckemiller et Ray, 2015).

Lenseignement post-secondaire peut étre de trois types (Hart, Grigal, Sax, Martinez, & Will, 2006) :

1. cours distincts, spécialement congus pour les cohortes de personnes présentant une déficience intellectuelle ;

2. programmes pour auditeurs libres (sans crédit) dans le cadre desquels les étudiants présentant une déficience
intellectuelle assistent aux cours mais ne participent pas a I'évaluation ;

3. inclusion dans le systeme général, ou les étudiants présentant une déficience intellectuelle suivent les programmes,
avec les ajustements de l'organisation et de I'évaluation des cours nécessaires pour les aider a atteindre les mémes
résultats d’apprentissage que ceux fixés pour tous les étudiants.

Les programmes pour auditeurs libres semblent étre l'option la plus courante au niveau universitaire, et certaines
recherches ont été menées sur les expériences du personnel, des étudiants présentant une déficience intellectuelle
et des autres étudiants (O’Connor, Kubiak, Espiner et O’Brien, 2012 ; Rillotta et collégues, 2018). L'impact sur les
professeurs et les autres étudiants fait également I'objet d’'une attention particuliere de la part de la recherche. May
(2012) a constaté que les cours universitaires inclusifs encourageaient des attitudes positives en ce qui concerne
I'acceptation et l'appréciation de la diversité chez les autres étudiants. Limpact sur le personnel enseignant a été
étudié par O’Connor et colléegues (2012) qui ont constaté la volonté des enseignants de mettre au point des pratiques
d’enseignement plus accessibles. Cela s’alignerait sur les recherches menées pendant la scolarité qui indiquent que des
pratiques inclusives efficaces entrainent des améliorations pour tous les éléves de I'école (Hehir et collegues, 2016).

Une étude réalisée par Grigal et collegues (Grigal, Hart, & Weir, 2012) a révélé que la plupart des programmes proposés
aux Etats-Unis mettaient I'accent sur I'autonomie et la préparation a 'emploi, en mettant moins 'accent sur les objectifs
académiques. Ceci est en contraste avec les programmes universitaires proposés aux étudiants sans déficience intellec-
tuelle. Lemploi et I'autonomie sont des objectifs déclarés pour de nombreuses personnes présentant une déficience
intellectuelle. Cependant, la valeur de I'apprentissage en lui-méme de certains sujets d’intérét est reconnue pour la
communauté en général et ne doit pas étre sous-estimée pour les personnes présentant une déficience intellectuelle.
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Bien entendu, les étudiants qui fréquentent l'université peuvent prétendre
a des résultats qui vont au-dela de l'apprentissage académique. lls
participent a la vie universitaire, sont soutenus par des mentors
(académiques et sociaux) (Jones & Goble, 2012), ont la possibilité
de rejoindre des clubs et d’autres organisations d’intérét et
peuvent avoir I'occasion d’acquérir une expérience profes-
sionnelle et de faire des stages. Uditsky et Hughson (2012)
signalent également que le contexte familial peut changer
lorsque le membre possédant une carte d’étudiant acqui-

ert le statut d'un étudiant de I'enseignement supérieur

ou d’'une université.

Les possibilités pour les étudiants présentant une
déficience intellectuelle d’étudier au niveau universitaire

sont actuellement limitées. Dans de nombreux pays, les
politiques soutiennent des pratiques inclusives au niveau

de I'enseignement supérieur, mais les résultats de la re-
cherche et de la pratique restent limités. Les recommanda-
tions, sous réserve d’'un examen plus approfondi grace a
I'expérience, sont les suivantes :

1. Etablir le programme. Les universités peuvent avoir
besoin d’incitations ou d’'impératifs politiques pour le mettre
en place, car les étudiants présentant une déficience intellectuelle
ou porteurs de trisomie 21 en particulier ne constituent pas leur population
cible.

2. Fournir des informations sur les programmes aux éleves porteurs de trisomie 21 et a d’autres personnes susceptibles
d’influencer leurs décisions, notamment les parents, les conseillers d’orientation scolaire et les organismes de
soutien aux personnes handicapées.

3. Fournir et former des mentors pour le soutien académique et social.

5.3.2. Apprentissage sur le lieu de travail

L'un des avantages de I'emploi réside dans la possibilité, et méme l'obligation, de continuer a apprendre. Lapprentissage
peut se faire de maniére indirecte, lorsque les employés développent des facons d’aborder les taches, ou de maniere
explicite, par exemple lorsqu’une nouvelle photocopieuse est installée et que le personnel recoit une formation. En ce
qui concerne les employés présentant une déficience intellectuelle, il a été démontré qu’une formation et un soutien
explicites sur le lieu de travail ont un impact positif sur les résultats en matiere d’emploi (Kaya, 2018).

Le processus d’aide aux adultes présentant une déficience intellectuelle pour obtenir et conserver un emploi dans
le cadre d’'un emploi ouvert a tous a été étudié. On pensait autrefois que I'emploi dans un environnement séparé
pouvait mener a un emploi ouvert a tous, mais les recherches indiquent le contraire. « Les décideurs politiques doivent
reconnaitre que I'emploi protégé n’est pas un tremplin vers I'emploi dans un cadre compétitif » (Siperstein et collegues,
2014, p. 165).

Le soutien a un travailleur présentant une déficience intellectuelle dans un emploi ouvert a tous peut consister a faire
suivre une formation sur place dispensée par un formateur professionnel (Noonan Walsh, Lynch, & delacey, 1994).
Lefficacité de cette approche a fait I'objet de recherches approfondies et la valeur du soutien financier des gouverne-
ments ou d’autres organismes a été établie (Wehman, Chan, Ditchman, & Kang, 2014).
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Une mise en garde est formulée par Fillary et Pernice (2006). Linclusion sociale sur le lieu de travail peut étre affectée par
les pratiques courantes. La formation d’initiation ou d’orientation doit étre dispensée par des membres du personnel
des organisations et pas seulement par des formateurs externes. Un horaire a temps partiel et des emplois occasionnels
peuvent conduire a I'exclusion des réunions du personnel et a d’autres formations sur le lieu de travail, c’est pourquoi
des mesures doivent étre prises pour garantir que tous les employés participent aux séances de formation. De méme,
les évaluations de performances, les possibilités de reconnaissance et de promotion doivent étre planifiées et mises
en ceuvre par un superviseur de I'organisation, et non par un organisme externe. Linclusion dans les fonctions sociales
est un autre aspect de I'emploi qui nécessite I'inclusion sociale et la possibilité d’apprendre. Une planification explicite
peut étre nécessaire pour garantir la participation des employés présentant une déficience intellectuelle.

Les approches en matiére de formation sur le lieu de travail peuvent nécessiter des techniques d’enseignement précises,
mais celles-ci ne doivent pas nécessairement étre colteuses et leur mise en ceuvre ne doit pas forcément nécessiter
un nombre important de membres de personnel spécialisé. Becerra et colléegues (Becerra, Montanero, & Lucero, 2018)
ont démontré l'efficacité de la fourniture de graphiques sur des cartes imprimées qui, apres une bréve formation,
permettent le développement progressif de I'autonomie d’un travailleur. Cette approche s’est avérée plus efficace que
les instructions verbales fournies a la demande des collegues.

L'utilisation de supports plus onéreux tels que la modélisation vidéo a également fait 'objet d’études et a donné des
résultats mitigés (Allen, Burke, Howard, Wallace et Bowen, 2012 ; Goh et Bambara, 2013). La modélisation vidéo est
une technique qui peut étre mieux soutenue par d’autres techniques telles que le feedback et la pratique, ainsi que le
coaching audio. Des approches de formation plus sophistiquées utilisant des tablettes informatiques et des casques
audio Bluetooth se sont avérées efficaces (Cavkaytar, Acungil, & Tomris, 2017), mais la réussite du transfert vers des
contextes en temps réel a été mitigée. L'utilisation de la réalité virtuelle se développe également (Koplick & Beaumont,
2018), bien que les résultats des recherches restent a établir. L'utilisation de ces technologies peut présenter des
avantages lorsque I'apprentissage en contexte est difficile ou dangereux, mais, en regle générale, I'apprentissage en
contexte supprime la nécessité d’une formation supplémentaire pour procéder a un transfert de connaissances.

Les implications pour la formation sur le lieu de travail sont les suivantes :

e Laformation continue doit étre dispensée par des superviseurs qui sont des membres du personnel de
I'organisation, plutét que par des formateurs externes ;

e des formateurs externes peuvent étre utiles pour aider le personnel sur les lieux de travail a former un
employé porteur de trisomie 21 et a surveiller ses performances ;

e des aides et des techniques pédagogiques simples et « peu techniques » sont efficaces. Les supports visuels,
tels que des photographies imprimées sur une carte, permettent aux travailleurs de devenir autonomes apres
la formation initiale.

5.3.3. Apprentissage tout au long de la vie

Dans de nombreux pays, les premiers bébés nés dans I'ére post-institutionnelle atteignent maintenant la quarantaine.
Lespérance de vie de cette génération a augmenté au-dela de celle des générations précédentes, une personne sur dix
ayant aujourd’hui plus de soixante-dix ans (Torr et collegues, 2010). Le lien entre la trisomie 21 et la démence de type
Alzheimer a été établi (Hithersay, Hamburg, Knight, & Strydom, 2017). Cependant, le vieillissement n’a pas nécessairement
les connotations négatives souvent avancées (Burke, McCarron, Carroll, McGlinchey, & McCallion, 2014). Le vieillissement
actif, avec possibilité de continuer a apprendre, conduit a une meilleure qualité de vie pour les adultes porteurs de triso-
mie 21. Les possibilités d’apprentissage tout au long de la vie « fournissent un enrichissement et une richesse d’activités
qui peuvent aider a contrer la solitude et d’autres sentiments d’insatisfaction ou d’ennui » (Fesko, Hall, Quinlan, & Jockell,
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2012, p. 503). Il est établi depuis longtemps que les personnes porteuses
de trisomie 21, en l'absence d’autres affections compliquées,
continuent a se développer intellectuellement tout au long de

leur vie adulte (Moni & Jobling, 2001).

Peu de recherches ont été menées sur les aspects de
I’éducation des adultes qui seraient les plus utiles. Cer-
taines études préliminaires ont montré la nécessité
d’une éducation de base et de compétences
budgétaires (McCausland et collegues, 2010 ; Mc-
Conkey, 1998). Les recherches menées auprés de
personnes agées présentant des déficiences intel-
lectuelles affichent des résultats remontant a une
époque ou la scolarisation des éléves présentant

des déficiences intellectuelles était limitée et ou la
scolarisation inclusive était particulierement rare. Mc-
Conkey (1998) a souligné la nécessité d’'une éducation
individualisée et personnalisée, qui peut étre un moyen
d’identifier les domaines particuliersde lavie ouil existe un
besoin ou dans lesquels une personne aimerait développer
des connaissances ou des compétences supplémentaires. En

outre, Faragher a souligné que les progrés technologiques rapides

qui se produisent dans I'ensemble de la société nécessitent de modifier
le contenu des programmes de compétences fonctionnelles ou de vie
(Faragher, 2019).

La plupart des études sur I'apprentissage des adultes ont examiné le développement de I'alphabétisation et ses impacts
sur d’autres aspects de la vie (Lynch, 2013 ; Moni & Jobling, 2001, 2008 ; Moni, Jobling, Morgan, & Lloyd, 2011 ; Morgan,
Moni, & Cuskelly, 2013). L'importance du développement de I'alphabétisation pour I'amitié et d’autres domaines de
I'inclusion sociale fait qu’il existe un préjudice si les possibilités d’apprentissage et de développement continus de
I'alphabétisation ne sont pas disponibles (Forts & Luckasson, 2011). Un probléme qui se pose a I'age adulte (et souvent
avant) est de trouver des activités d’alphabétisation adaptées au développement et a la société (Moni et collégues,
2011). Moni et Cuskelly (2008) préconisent 'utilisation de textes issus de la culture populaire.

Les adultes porteurs de trisomie 21 ont recours a une série de stratégies d’alphabétisation (Morgan et collegues, 2013)
gu’ils peuvent avoir apprises soit a I"école, soit dans un contexte spécifique, et susceptibles d’avoir été adaptées au
contexte dans lequel elles ont été utilisées. Morgan et collégues ont travaillé avec des adultes porteurs de trisomie 21
en tant que partenaires de recherche et ont constaté que les textes visuels, tels que des photographies a coté des mots
écrits, étaient particulierement utiles pour soutenir le développement de la signification contextuelle. Une conclusion
importante de cette étude est que les adultes porteurs de trisomie 21 peuvent continuer a avoir besoin d’aide pour
appliquer des stratégies d’alphabétisation qu’ils n‘ont peut-étre que partiellement maitrisées a I’école. Un exemple
est la directionnalité de la lecture d’un texte (on a observé que les participants a I'étude lisaient des mots au hasard
lorsque le texte était difficile). Létude a examiné les pratiques d’alphabétisation dans des contextes choisis par les
participants et fournit ainsi des preuves de la nature contextuelle des pratiques d’alphabétisation. On a noté des
difficultés a transférer les stratégies apprises a I'école dans d’autres contextes, ce qui suggere que l'apprentissage
continu de la lecture et de I'écriture a I'age adulte peut étre entrepris efficacement dans les contextes eux-mémes, en
fonction des besoins, et enseigné par des compagnons.
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Il existe peu d’études allant au-dela de I'alphabétisation. Faragher et Brown (2005) ont étudié le lien entre I'utilisation
des mathématiques en situation de vie (hnumératie) et la qualité de la vie. Le développement de la numératie peut
nécessiter une planification explicite pour les personnes présentant une déficience intellectuelle, car les possibilités
de le faire de fagon indirecte peuvent étre limitées (Faragher, 2010). L'éducation financiere est une préoccupation
commune pour les personnes présentant une déficience intellectuelle, et en particulier pour les personnes porteuses
de trisomie 21. Les anciens éléments du programme scolaire, tels que le comptage et le calcul de piéces de
monnaie, ne sont pas estimés importants dans les pays olU la banque électronique et la finance numérique
existent (Faragher, 2019). Les concepts globaux comme I'‘établissement d’un budget, I'épargne, les dépenses,
le paiement d’'intéréts et les emprunts sont d’une importance capitale. Ces notions doivent étre enseignées en
tant que concepts, plutdt qu’en s’appuyant sur des techniques spécifiques susceptibles de devenir obsolétes.
L'utilisation d’outils mathématiques, tels que les distributeurs automatiques de billets, les services
bancaires en ligne et les tableurs, font que lI'on ne doit pas faire l'effort de calculer. Presque tous les
adultes ont besoin de conseils financiers, en particulier dans des domaines complexes comme la fiscalité
et I'épargne-retraite. De méme, les personnes porteuses de trisomie 21 ont donc besoin de conseils
de la part de personnes en qui elles ont confiance. Malheureusement, elles sont vulnérables aux abus
financiers et des stratégies devraient étre envisagées pour se prémunir contre ce risque (Australian
Securities and Investment Commission (ASIC), 2018). Il s’agit notamment de faire appel a plus d’un
conseiller de confiance chargé de superviser les dépenses et de fournir des conseils, a I'aide d’'un modeéle de prise de
décision assistée, afin de permettre a la personne porteuse de trisomie 21 de prendre ses propres décisions avec le
soutien approprié pour le faire.
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Une intervention précoce dans un environnement inclusif conduit a un meilleur apprentissage et a de
meilleurs résultats sociaux que les programmes entrepris dans des environnements séparés. |l faut aider les
enfants a s’engager dans des expériences typiquement connues pour favoriser le développement.

Les professionnels, tels que les chefs d’établissement et les responsables officiels, doivent aider les familles a
faire la transition vers des placements inclusifs.

Un enseignement explicite et patient des routines scolaires est essentiel.

Les classes inclusives offrent des possibilités d’apprentissage par procuration des connaissances liées a la
culture et a I'age.

Les éleves doivent étre encouragés a fréquenter des classes secondaires inclusives et étre soutenus poury
rester jusqu’a la fin de 'enseignement secondaire.

Lenseignement secondaire doit étre consacré a I'enseignement du programme d’études secondaires car les
possibilités d’apprendre ce matériel deviennent limitées une fois les années scolaires écoulées.

Les personnes porteuses de trisomie 21 ont le droit d’étre informées sur les relations sexuelles, la sexualité
et la santé sexuelle.

Lexpérience professionnelle en milieu communautaire permet de développer des qualités non académiques
essentielles pour 'emploi, tels que des compétences émotionnelles et comportementales. L'expérience
professionnelle dans des ateliers protégés ou dans d’autres environnements séparés pendant les années
scolaires n’offre pas les possibilités nécessaires pour apprendre en vue du marché du travail ouvert.

Les possibilités de poursuivre I'apprentissage dans des contextes tant formels qu’informels peuvent
nécessiter une planification explicite au-dela des années scolaires.

Lenseignement post-secondaire doit étre accessible aux étudiants porteurs de trisomie 21 s’ils souhaitent
poursuivre leurs études. Les ajustements et les soutiens requis devraient étre fournis comme pour les autres
niveaux d’enseignement.

La formation continue sur le lieu de travail doit étre dispensée par des superviseurs qui sont des membres
du personnel de I'organisation plutot que par des formateurs externes.

Les formateurs externes peuvent étre utiles pour aider le personnel sur le lieu de travail a former un em-
ployé porteur de trisomie 21 et a surveiller ses performances.

Les personnes porteuses de trisomie 21, en I'absence d’autres affections compliquées, continuent a se
développer intellectuellement pendant leur vie d’adulte et doivent avoir acces a des possibilités
d’apprentissage tout au long de leur vie.

L'apprentissage continu de l'alphabétisation a I'age adulte est efficace dans les contextes de la vie, si besoin
est, et peut étre enseigné par des compagnons dans ces contextes.

Les compétences en matiere de calcul évoluent en fonction des progres technologiques et il convient
d’aider les adultes porteurs de trisomie 21 a apprendre a utiliser des appareils tels que les smartphones et
les applications informatiques, lorsqu’ils sont utilisés par la communauté en général.

Le soutien d’adultes de confiance pour permettre a la personne porteuse de trisomie 21 de gérer ses
finances sera probablement nécessaire.

DSi
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® ANNEXE

Lignes directrices internationales pour I'éducation des apprenants porteurs de trisomie 21

LISTE COMPLETE DES RECOMMANDATIONS

CONSIDERATIONS CLES

1. Dans tous les environnements scolaires, les apprenants porteurs d’une trisomie 21 doivent étre placés dans
des classes ordinaires adaptées a leur age. Les éleves doivent étre retirés le plus rarement possible de ces
mémes environnements.

2. Les environnements éducatifs pour tous les apprenants, y compris ceux porteurs de trisomie 21, doivent étre
sars, accueillants et exempts de toute forme de violence, de harcelement et d’abus.

3. Les possibilités d’apprentissage doivent se poursuivre au-dela des années de scolarité et tout au long de I'age
adulte.

4. Les décisions relatives a ce qui est enseigné aux apprenants porteurs de trisomie 21 doivent s’articuler autour
du droit a un programme de cours vaste et équilibré et a la possibilité de suivre des cours supplémentaires, sur
pied d’égalité avec les autres, et non sur la base de prédictions sur ce qui sera nécessaire pour |'age adulte.

5. Des résultats académiques doivent étre attendus pour tous les apprenants porteurs d’une trisomie 21, grace a
la fourniture de supports d’apprentissage appropriés.

6. Le personnel enseignant doit étre conscient de la forte probabilité de troubles de la vision et de I'audition chez
les apprenants porteurs de trisomie 21 et du fait que des ajustements appropriés pourraient étre nécessaires
afin de garantir un apprentissage et une communication efficaces.

7. Les apprenants porteurs de trisomie 21 doivent pouvoir bénéficier de séances d’orthophonie et de logopédie
et d’autres activités qui favorisent la clarté et la fluidité de la parole.

8. Le personnel enseignant doit procéder a des ajustements appropriés en fonction des besoins, étant donné que
les apprenants porteurs de trisomie 21 peuvent rencontrer d’'importantes difficultés de communication sociale.

9. Lenseignement doit tenir compte des limites de la mémoire de travail verbale et de la manipulation de
I'information dans la mémaoire de travail.

10. Il convient d’utiliser des supports visuels pour I'apprentissage (y compris des mots écrits).

11. Des mouvements et une participation actifs doivent étre utilisés dans la mesure du possible.

12. Lergothérapie peut soutenir le développement continu de la motricité fine tout au long de la vie.

13. Si un éléve manifeste un comportement inhabituel, les enseignants doivent d’abord exclure la douleur comme
cause.

ENCADREMENT

14. Les responsables doivent étre en parfait accord avec I'article 24 de la CNUDPH sur I'éducation et étre
conscients de leur réle dans la conduite du changement culturel requis.

15. Les pays engagés dans la mise en place un systeme éducatif doivent éviter d’introduire un systeme d’écoles

spécialisées séparées.
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16.

17.

18.

19.

20.
21.

22.

Les responsables doivent offrir a I'ensemble du personnel, y compris aux auxiliaires de vie scolaire, des
opportunités de développement professionnel aux pratiques de I'éducation inclusive.

Les responsables doivent veiller a ce que les équipes d’enseignants disposent d’'un temps de planification
suffisant.

Les équipes de direction doivent étre soutenues par la mise en place de réseaux et de communautés de
pratique.

Les responsables doivent établir une vision commune de I'inclusion a tous les niveaux du systeme éducatif,
en travaillant en partenariat avec les familles et la communauté au sens large.

Les chefs d’établissement doivent étre responsables de la sélection du personnel.

Les enseignants doivent étre responsables de I'apprentissage de tous les éléves de leur classe et guider le
travail des assistants pédagogiques qui leur sont assignés.

L'équipe de direction doit soutenir la mise en ceuvre d’une politique inclusive a I'’échelle de I'école autour
des équipes de soutien a l'apprentissage.

ENSEIGNEMENT

23.La formation initiale des enseignants doit préparer les diplomés a gérer I'apprentissage de tous les éléves

dans des classes inclusives.

24.Quand un enseignant est affecté a une classe comprenant un éléve porteur de trisomie 21, il convient

de prévoir un développement professionnel ciblé. Méme si 'on admet que dans certains pays, la
disponibilité du soutien peut étre limitée, les ressources d’apprentissage professionnel en ligne sont
de plus en plus accessibles.

25.Les éleves porteurs de trisomie 21 doivent avoir la possibilité d’apprendre le programme d’études prévu

pour leur niveau scolaire, ajusté si nécessaire de facon a leur permettre de participer aux acquis
d’apprentissage.

26.Des soutiens et des ajustements supplémentaires doivent étre mis a la disposition de tous les éleves de la

classe, s’ils souhaitent y avoir recours.

27.Lorsque des plans d’enseignement individuels sont utilisés, tous les membres de I'équipe pédagogique,

y compris un membre de I'équipe de direction de I'école, doivent étre associés a la planification et a
I'avancement du plan d’enseignement individuel ainsi qu’a son évaluation. Au moins un membre de la
famille ou un porte-parole doit étre inclus dans ce processus. L'éleve doit étre associé et soutenu pour
apporter sa contribution.

28.L'enseignement dans une classe inclusive exige que les besoins d’apprentissage de tous les éléves soient pris

en compte.

29.Le comportement est une forme de communication. Il est nécessaire de déterminer I'objectif qui sous-tend

le comportement et d’agir sur la cause.

30.Les comportements d’évitement sont courants et les enseignants doivent veiller a ce que les éléves

n’utilisent pas ces stratégies et développent ainsi leur persévérance dans I'apprentissage.
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APPRENTISSAGE

31.Une intervention précoce dans un environnement inclusif conduit a un meilleur apprentissage et a de
meilleurs résultats sociaux que les programmes entrepris dans des environnements séparés. |l faut aider les
enfants a s’engager dans des expériences typiquement connues pour favoriser le développement.

32.Les professionnels, tels que les chefs d’établissement et les responsables officiels, doivent aider les familles a
faire la transition vers des placements inclusifs.

33.Un enseignement explicite et patient des routines scolaires est essentiel.

34.Les classes inclusives offrent des possibilités d’apprentissage par procuration des connaissances liées a la
culture et a I'age.

35.Les éleves doivent étre encouragés a fréquenter des classes secondaires inclusives et étre soutenus pour y
rester jusqu’a la fin de 'enseignement secondaire.

36.L'enseignement secondaire doit étre consacré a I'enseignement du programme d’études secondaires car les
possibilités d’apprendre ce matériel deviennent limitées une fois les années scolaires écoulées.

37.Les personnes porteuses de trisomie 21 ont le droit d’étre informées sur les relations sexuelles, la sexualité
et la santé sexuelle.

38.L'expérience professionnelle en milieu communautaire permet de développer des qualités non académiques
essentielles pour 'emploi, tels que des compétences émotionnelles et comportementales. L'expérience
professionnelle dans des ateliers protégés ou dans d’autres environnements séparés pendant les années
scolaires n’offre pas les possibilités nécessaires pour apprendre en vue du marché du travail ouvert.

39.Les possibilités de poursuivre 'apprentissage dans des contextes tant formels qu’informels peuvent
nécessiter une planification explicite au-dela des années scolaires.

40.l’'enseignement post-secondaire doit étre accessible aux étudiants porteurs de trisomie 21 s’ils souhaitent
poursuivre leurs études. Les ajustements et les soutiens requis devraient étre fournis comme pour les autres
niveaux d’enseignement.

41.La formation continue sur le lieu de travail doit étre dispensée par des superviseurs qui sont des membres
du personnel de I'organisation plutdt que par des formateurs externes.

42 .Les formateurs externes peuvent étre utiles pour aider le personnel sur le lieu de travail a former un
employé porteur de trisomie 21 et a surveiller ses performances.

43.Les personnes porteuses de trisomie 21, en I'absence d’autres affections compliquées, continuent a
se développer intellectuellement pendant leur vie d’adulte et doivent avoir acces a des possibilités
d’apprentissage tout au long de leur vie.

44.'apprentissage continu de I'alphabétisation a I'age adulte est efficace dans les contextes de la vie, si besoin
est, et peut étre enseigné par des compagnons dans ces contextes.

45.Les compétences en matiere de calcul évoluent en fonction des progres technologiques et il convient
d’aider les adultes porteurs de trisomie 21 a apprendre a utiliser des appareils tels que les smartphones
et les applications informatiques, lorsqu’ils sont utilisés par la communauté en général.

46.Le soutien d’adultes de confiance pour permettre a la personne porteuse de trisomie 21 de gérer ses
finances sera probablement nécessaire.
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