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I ntroduction

I ntroduction :

Le handicap est un élément qui fait partie de nage Chaque jour I'étre
humain se retrouve confronté a des situationsegbidquent et le paralysent. Le
handicap désigne la limitation et l'incapacité de gersonne a entrer en
interaction avec son environnement, menant a wsstet a des difficultés
morales, relationnelles, intellectuelles et physgLEt variables en fonction des

contextes (sociétaux, humains, techniques, jurafigatc...).

Le handicap reste un domaine vaste et diversifissé&itdans plusieurs

domaines, tels que le domaine médical, politiqoeias, €conomique, etc...

Malgré les dispositions législatives pour l'inserntides handicapés. Le
handicap reste une cause d’exclusion, en termeduchdéion, d’acces aux
infrastructures, d’intégration professionnelle &icdeptation sociale. L'objectif
des personnes handicapées demeure le méme quesoiuéa nature du

handicap : participer pleinement a la vie en séciét

Parler du handicap nous fait penser a la trisorhig reste un obstacle
OouU un point noir pour certain surtout pour les ptgead’'un enfant trisomique.
Dans la mesure ou l'aide proposés a la persone@tattde trisomie 21 sont

essentiellement éducatives et rééducatives.

Il s’agit en effet d’'une prise en charge globaladdptée a chaque enfant,
afin de leur permettre de jouir et d’acquérir ungoaomie et pour une

éventuelle insertion dans le milieu professionhalogial.

Nous introduirons notre travail par un chapitre $eir« handicap et
trisomie 21 », ou nous allons cerner les aspeéssdila trisomie 21. Ensuite,

dans le deuxiéme chapitre nous aborderons l'auta@om

10



I ntroduction

Enfin, nous traiterons la partie pratiqgue de nétrele qui sera divisée en
deux chapitres. Le premier consacré pour le caédtbadologique, tandis que le

deuxiéme pour I'analyse et discussion des résultats

Nous comptons pouvoir arriver a notre but de resieer

11
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Problématique et hyduises

I-  Choix du sujet:

Le choix de notre sujet de recherche s’est dessiaéz rapidement au fur
et & mesure par ce que, aujourd’hui de nombrewadsapubliés portent sur la
guestion de la trisomie. Tel que les reportages demplus en plus diffusés a la
télévision, toute en montrant les difficultés remicées par ces enfants
trisomiques dans la vie quotidienne et le combaimpaent des parents pour
intégrer leurs enfants dans la société et dangtdbétissements spécialisés, pour
une meilleure perception de cette catégorie deopees et un meilleur
lendemain. Cette réalité sur le combat mené paerists trisomiques nous a
beaucoup interpellés.

Donc, on s’est intéresseé a ce handicap afin :
- Par I'envie de comprendre mieux les enfants trisoms.
- Dravoir et d’acquérir des connaissances sur cd.suje

- Ce sujet pourra nous aider dans notre carrieregsainnelle.

lI- La problématique :

La notion du handicap ,d’abord utilisé par les aiglvers les
annéesl754,composé de « hand in cap » qui signifiain dans le chapeau »,
pour désigner un jeu de hasard ;course de chewguixconsistait en ce que trois
joueurs mettaient une somme égale dans un chapeatrag au sort
(Dictionnaire le Littré. version numérique PC DVIDRI. 2009).

Dans cette période de 1754 ans on constate quantidap n’avait aucune
connotation d’infériorité, bien au contraire celdont les performances

déplacées celles des autres était handicapé. €e$880 que Philip Wood a

13
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transformé radicalement la vision du handicap eddgnissant comme « Un
désavantage dont est victime une personne poumgpdicain réle social normal

du fait de sa déficience ou de son incapacité.sertéais il concerne les plus
faibles. (Cécile., 12 juillet 2012).

L’OMS adopte en 1980 sa premiere classificatiorermdtionale des
handicaps (CIH) s’appuie a l'origine sur les travalu O Ph. Wood et elle
distingue ainsi les termes suivants : la déficieetd’incapacité comme un
désavantagesocial pour un individu donné, cettenigre classification de
'OMS ne prenait cependant pas en compte l'inflgenie I'environnement
comme facteur contributif au handicap. A ce sugtQuébec a contribué
internationalement a inclure la notion que le heapi ne provient pas
uniguement des caractéristiques de la personnes magalement d'un
environnement physique et social qui empéche leldppement de I'autonomie
de la personne. En 2001 apres plusieurs discussiaamationales sur le
concept du handicap, 'OMS a adopté la classiicatinternationale du
fonctionnement du handicap et santé (CIH) nomméssia{CIF) définie le
handicap comme « Le résultat de l'interaction dasaéristigues de santé
personnelles de l'individu et des facteurs envismantaux. Selon I'OMS les
enquétes épidémiologiques estime que& 2 206 des enfants présentent une
incapacité. En 2004 I'OMS a estimé pour une pomnamondiales de 6,5
milliards de personnes prés de 100 millions de guerss sont gravement
handicapés ,20 des personnes les plus pauvres dans les paykitepauvres,
98% des enfants handicapés ne fréquentent pas I'&@iedes enfants des rues
sont des enfants handicapés. (Yvon I'abbé et201Q). P55-56).

En Algérie la situation est plus grave. En 2012await arrété leur nombre
a plus de 2 millions dont 40 de ces handicapés sont des handicapés moteur,
alors que le handicap lié a la compréhension et @immunication, arrive en

deuxiéme position avec une prévalence d& 32 I'ensemble des handicaps,

14
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suivi de le handicap visuel de 24 (http://www.ouestribune, consulté le
07/02/2016 a 14h25).

Toutefois le handicap représente un domaine vaslerersifié utilisé trés
largement dans tous les domaines (social, éconamnigphysique,
médical,...etc.) afin d’apporter une aide au profis doersonnes en situation
d’handicap et de les accompagner vers une éveamtunsiértion dans le milieu

social et professionnel.

La trisomie 21 est aussi connue sous le nom dendrSgne de
down » cette appellation est relié au médecin Jodimgdon Down. En 1866
Down la décrite comme une maladie qui associe desalies morphologiques
particuliere et une déficience mentale. C’est leod&erte d’'un chromosome 21
surnumeéraire par J. Lejeune en 1959 qui a permidétkerminer I'étiologie de
cette maladie. Son incidence est de 1 enfant dbir |66isque de survenue est
directement lié a 'age de la meére, il augmentéefoent apres 45 ans Dans des
cas exceptionnels, la trisomie peut étre liée afamteur génétique familial
(lorsqu'un membre de la famille est lui-méme trispme, ou lorsqu’'une
grossesse précédente a été touchée par cette @jonmialutefois, il est
important de savoir que la plupart des enfants gmtést une trisomie 21
naissent dans une famille qui ne présente aucuruiade risque. (Henriette,
Bloch et all., (1992), P807).

En Algérie son incidence est de 1 cas sur 1000sa&aies, selon un
recensement établi par l'association nationale éefants trisomiques, en
Algérie, le nombre d’enfants atteints de la triser2il est de 80.000cas. La
méme source indique que parmi les enfants quierishaque jour, au moins 3

cas présentent les symptéomes de la trisomie 21E{AIN012).

La situation des personnes porteuses d’'une tris@tiest en progression.
De nouveaux espoirs se font jour avec une améhorakes prises en charge, la

prise en charge pluridisciplinaire est recommaraféed’acquérir a I'enfant son
15
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autonomie personnelle, pour une satisfaction emedede droits, d'insertion

sociale et professionnelle, et de qualité de vie.

Dans l'histoire de la penseée, I'autonomie a reeétpremier lieu un sens
politique : il s'agit de L’autonomie d'une nati@lest a partir des Lumieres que
I'autonomie apparait le plus clairement comme &pécité a se donner a soi-
méme sa propre loi". Par la suite, on distingusiplurs registres de l'utilisation
de l'autonomie dans les différentes disciplinessdesnces sociales et humaines,
le champ du travail, le champ du social, de I'édifiea le secteur thérapeutique.
On a constaté que les usages de la notion étamaildiees dans les secteurs
socio-éducatifs et thérapeutiques car les indivghug encadrés enfin de devenir
plus autonomes concernant plusieurs sphéres deviewuotidienne la notion
devient polysémique. L'autonomie moderne est ligon dans une
interdépendance comme l'a développé E.DURKHEIM.RRESSE Renaud.,
(2009).p40).

Pour ROUSSEAU la notion d’autonomie suppose quediMidu fasse
abstraction de sa volonté particuliéere. Le concéantien (E.KANT)
d’autonomie, inspiré de la volonté générale de Reass, est le caractére de la
volonté qui se détermine en vertu de sa proprenessé’autonomie est donc la
liberté d'un étre en tant qu’étre raisonnable. (MoBaraquin., et all. (2003).
P31).

L’autonomie est une composante essentielle qui Edepersonnes en
situation d’handicap a entrer en relation avecuawt s’intégrer dans le corps
social, cette notion enchaine multiples dimensientches de la vie de toutes
personnes. La plupart de personnes handicapéesagtumomes mais certains
d’entre elles ne peuvent vivre sans aide humainetemhinique. Alors la
psychanalyse pense l'autonomie en terme de prasegsu accompagne le
développement de lI'enfant depuis la petite enfajpsgu’a 'age adulte en
mettant I'accent sur le role de I'environnement Rquel dépend l'enfant et

16
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dans lequel il constitue son enveloppe psychiqudaah qu’étre autonome.
(Jean-Claude, HENRARD, (2012). P16).

Notre recherche consiste a enquéter et a approfendila question de
I'autonomie chez les enfants porteurs de trisortie 2

Les enfants porteurs de trisomie 21 sont-ils autm®? Et quel est

'accompagnement nécessaire pour que les enfastsmigues développent
leurs autonomies ?

lll- Formulation des hypotheses :

Afin de répondre aux questions de notre problémaatigpn a formulé les
hypothéses suivantes :

- Hypothése principale :

Les enfants porteurs de trisomie 21 sont autonomes.

- Hypothése secondaire :

Les enfants trisomiques nécessitent un accompagrespécialisé adapté
pour développer leur autonomie.

I\V- définition des concepts clés :

1- La trisomie :

La trisomie est une aberration chromosomique raé&sull’'un chromosome
21 surnumeéraires, se traduisant par un handicapamenun aspect physique
caracteéristique. La trisomie 21 était égalementbgpmongolisme en raison de

I'aspect du visage, qui évogue celui des peuplasgais. (Yves Morin., (2002).
P971-972).

17
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Définition opérationnelle :

La personne atteinte d’'une trisomie 21 est uneopeks qui présente un

retard mental et des signes cliniques trés netsddférent d'une personne

normale. Ces signes se caractérisent par :

un visage rond et aplaté

yeux bridés et écartés

un nez petit est retroussé

langue volumineuse

Des malformations cardiaques et digestives

Ces enfants sont de petite taille

2- L’autonomie :

L’autonomie est la capacité d'un individu de comeerson intégrité et son

indépendance vis-a-vis du milieu physique et sodi&ladeleine Grawitz.,
(2004).p33).

L'autonomie est définie par la capacité a se gmeresoi-méme. Elle

présuppose la capacité de jugement, c'est-a-dicapacité de prévoir et de

choisir, et la liberté de pouvoir agir, accepter refuser en fonction de son
jugement. (Document version PDF (2008-2009) p4).

» Définition opérationnelle :

Une personne autonome est une personne qui :
A acquis la propreté
Se déplace seule
Est apte d’'assurer les activités essentiellesa delquotidienne (repas,
habillage, hygiéne,...etc.).
Est capable de répondre a ses propres besoindeyaasider de 'aide

d’autrui

18
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Chapitre | Jomie 21

Préambule :

La trisomie et un vaste sujet, percu par certaorange une forme de
handicap, il existe des enfants trisomiques damgs$des cultures, sociétés et
communautés du monde entier, les personnes asieiatgzisomie ont droit au
respect et au soutien d’autrui et d’y étre traitéaute égalité. La trisomie 21
suscite I'intérét de nombreux chercheurs et prajasgls de la psychologie
et aussi le grand public, depuis le Xi¥ecle.

1. Définition du handicap mental :

Le handicap mental est une incapacité caractépaéales limitations
significatives du fonctionnement intellectuel etahmportement adaptatif qui
se manifeste dans les habilités conceptuellesalsscet pratiques.YYON,
L’abbé Et All. (2010)., p.37).

Le handicap mental est un ensemble de difficulbéxhant de facon
spécifique les sphéres neurocentrales et intedéets Il influx sur le
développement intellectuel de la personne, sur deeldppement de la
personnalité¢ dans les domaines intellectuels, m@fbdctifs et
comportementaux. Les atteintes sont sélectivess Blbnt irréversible et non
pas d’origine génétique directe.

Le handicap mental est définit aujourd’hui en tesnde QI, selon les
évaluations suivantes :

- débilité l1égere : de 100 a 70.
- débilité moyenne : de 60 a 40.
- débilité profonde 40 et moins. (CUILLERT, Moniq2007)., p 16).

L’OMS (1980) décline la notion de handicap selanistconcepts :
LA DEFICIENCE : correspond a une atteinte des organes et desdpacti

L'INCAPACITE : caractérise la limitation des capacités dans Istegest actes
élémentaires de la vie quotidienne.

21
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LE DESAVANTAGE SOCIAL : qui en résulte caractérise la limite ou l'interdit
dansl'accomplissement d'un réle considéré commenalocompte tenu de
I'age, du sexe et des facteurs socioculturels.gjgoasl C. (1992), p 16).

Maladie
Ou Déficience——> IncapaG=—> Désavantage social (handicap)
Trouble

Figue n°1- schéma conceptuel de 'OMS (1980).

2. Etiologie du handicap mental :

Trois ordres de facteurs peuvent provoquer uneigéfie intellectuelle ;
ces facteurs interviennent de facon isolée dantiosrcas mais, le plus

géneéralement, de maniere intriquée.

2.1 Les facteurs organiques :

Il peut s'agir d'une Iésion cérébrale en relatioecaune perturbation du
programme génétique (trisomies, syndromede I'X ilspgde maladies
métaboliques héréditaires (phénylcétonurie), deadi@é ou malformations
acquisespendant la  gestation (rubéoles, toxoplasmoscauses
médicamenteuses ou toxique), de maladies ou adsigenriet postnataux
(grande prématurité, meéningite, séquelles de cgiond, traumatismes
craniens). (http://handisciences. Le 03/05/2018t#.45).

2.2 Les facteurs psychologiques :

La psychanalyse a apporté une contribution décisdans Ila
compréhension des troubles psychiques et mentauxngosant l'idée que
leur origine n'est pas nécessairement organiques malelle peut étre
psychogene et exprimer le mal étre du sujet dansemwironnement
psychologique éventuellement pathogene : «desitéfimmfonds peuvent ne
s'accompagner malgré toutes les recherches, daugtivlogie organique
évidente ». (http://handisciences. Le 03/05/2018l#L5).
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On décrit ainsi des retards mentaux de persogsedlidgiles qui se sont
construites sur un mode déficitaire. De nombreutewas, parmi lesquels
Mélanie Klein, ont souligné la dépendance des peidioces intellectuelles et
scolaires de I'ensemble de la personnalité dédrigdaa inhibitions ou des
surinvestissements intellectuels a comprendre conti@epression des
mécanismes de défense mis en place par le sujeds@ect d'imbrication des
facultés intellectuelles dans la construction dgpdasonnalité correspond a

I'approche psychopathologique des troubles cognitif

2.3 Les facteurs environnementaux :

Ces facteurs renvoient aux conditions de vie (altaion, hygiene,
situation économique et culturelle,....) qui peuventraver le développement
optimal de I'enfant. (http://handisciences. Le 68016 a 13h15).

3. Trisomie 21 :

3.1Historique :

Plusieurs précurseurs ont eu le sentiment, dameulxieme partie du
XIX ¢ siecle, de premiére fois en botanique par Von Natpms la seconde
moitié du XIX¢siécle.

En 1846 le Dr Edouard Seguin décrit pour la preenféis le visage trés
caractéristique des individus trisomique, est emislablement le premier a

décrire précisément la trisomie a partir de I'obaton de deux adolescents.

En 1866 Seguin en donne une description magistedte fois il précise
son approche et désigne laffection des enfantsergbs du nom de
« créetinisme furfurace ». Cette nomination est paat descriptive. Elle rend
compte, d’'une part, de l'arriération mentale etutfa part, de I'aspect

desquamé de la peau. Clément Benda lui rendra hgenmaur son génie
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clinique, il note qu'en peu de mots, Seguin a shessentiel des traits

mongoloides.

Dans la méme année, le médecin anglais John Larigawn, cherche a
mettre au point un classement pertinent des «rdiffés catégories des
lésions congénitales », il donne aussi une degmmipexhaustive, du
syndrome. Il lui associe son nom, tout en proposend veéritable théorie
explicative quant a son origine, liant celle-caa&ce mongole. Cette derniere
terminologie a connu un vaste succeés qui ne s'astgmcore démenti. La
démarche de down avait entrouvert une porte ariasité scientifique et a la

recherche d’une causalité probante.

En 1882 fut la découverte des chromosomes che l@main par
Walther Flemming.

En 1909, G.Shuttleworth déclara que ce syndromelltadts d’'un
épuisement de l'utérus de la mere. Il avait remarque le syndrome était
frequent chez les derniers nés de la famille nouodare (Jean-Adolphe
Rondal., (2010).p47).

En 1956, nous connaissons le génome humain. Hoestitué de vingt-
deux paires de chromosomes autosomiques, connusdewx sexes, qui
participent a la construction et a I'entretien dups et de deux allosomes ou

chromosomes sexuels XX pour la femme et XY pouortime.

En 1959, trois francais, Lejeune, M. Gautier etplyr découvrent la
présence d’'un troisieme chromosome 21 chez cerqijgs. lIs nomment
cette aberration chromosomique trisomie 21 et démon qu'elle est a

I'origine du syndrome de down ou mongolisme.

A partir de cette découverte il suffit d’établirdaryotype d’un individu,

c’est-a-dire de visualiser au microscope électnamiges chromosomes apres
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les avoir mis en culture cellulaire amniotique atipad’'un échantillon

organique pour poser un diagnostic vers I'an 198ENIR, V., (2006).p7).

3.2. Définition de la trisomie 21 :

Les termes «trisomie », «trisomique » se sont stiuls
a« mongolisme », « mongolien » avances par le nieédeglais John Haydon
down 1828-1896 qui, S’appuyant sur les caractgtiss mongoloide du
visage d’'un groupe particulier d’arrierés mentdam.1959 fut la découverte
d’'un chromosome 21 surnuméraire par I'équipe fresecde J. Lejeune, M.
Gauthier et R. Turpin. (HENRIETTE, Bloch. Et Ai2011). P968).

La trisomie 21 est une aberration chromosomiquesisant en la
présence surnuméraire d’'un autosome : I'un desnotsomes figure en trois
exemplaires au lieu de deux chromosomes. (NORBERIIgmy., (1980).
p1202).

On entend souvent dire que la trisomie 21 est ledition génétique
déterminant un degré important de handicap codaitglus fréquente .Cela
n'est pas tout a fait exact, c’est affectivemeabérration chromosomique
déterminant un handicap cognitif notoire la plupargue. (Jean-Adolphe,
Rondal., (2013). p16).

La trisomie 21 est donc une condition génétiquatired au chromosome
21, ou une série de genes tri pligues détermineet surproduction de
protéines, particulieres dans une série de tissusodps, laquelle provoque
les effets pathologiques caractéristique de ph@eoties personnes porteuses
d’'un syndrome dit de down. . (Jean-Adolphe, Rond2a013). p19).
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3.3Incidence de la trisomie 21 :

L’espérance de vie en 1929 est entre 9 ans et daslZn 1970
'espérance a augmenté de 18 ans a 20 ans, aljaufd’spérance tourne
autour de 60 ans a 70 ans. (CUILLERT, M. (2007). P3

En Algérie, chaque jour parmi les enfants qui raigsau moins trois cas
des bébés présentent les symptdomes d’une trisdn80.200 trisomiques
recensés dans toute I'Algérie en 2012. (Sante-NMEd4 mars 2012

Selon Salbreux I'incidence est directement li€dgel de la mére, I'age

de la mere est un facteur de récurrence :

- Globalement le risque de trisomie 21 est de 1,5-pa&ur 1000.

- Al'age de 30 ans est de 1 pour 1000.

- Al'4dge de 35 ans est de 1 pour 375.

- Al'age de 40 ans est de 1 pour 100.

- Al'4ge de 45 ans est de 1 pour 50. (MEBAREK BOUGHAL,
Fatah. (2011). P35).

3.4 La santé de I'enfant trisomique :

Il est important de connaitre les difficultés renttées chez I'enfant

trisomique.
L’enfant porteur de trisomie 21 est confronté a :

- Une anomalie intestinale appelée maladie dHirsahgp se
manifestant par une alternance de diarrhée etmipation.

- Un reflux gastro-cesophagien.

- Des otites méconnues, une surdité méconnue, unenadiro de
conformation de l'oreille externe, bouchon de cé&nmhypomaotilité
de la chaine des osselets de l'oreille moyennabledfonctionnel et de

conformation de l'oreille interne.
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- La sphére ORL est souvent impliquée (végétationaraygdales trop
volumineuses).

- Un déficit visuel, une amblyopie (ceil non voyanih trouble de la
réfraction oculaire (myopie, hypermétropie et amfitjsme), une
opacité cornéenne, des pathologies aigués infeeselcomme la
conjonctivite ou les blépharites.

- Des troubles or praxiques.

- Une forme grave d’épilepsie appelée syndrome dd.Wes

- Des pathologies dermatologiques (acrocyanose, tiShekczémas,
mycoses, folliculites, psoriasis)

Dans les années suivantes :

- Des pathologies auto-immunes et endocriniennes ofhypoidie,
diabéte Insulinodépendant, alopécie)

- Une intolérance au gluten (maladie cceliaque).

- Une leucémie aigué ou une anomalie des vertebreggakes peuvent
étre décelée.

- Des problemes de constipation, dus parfois a uegtment hormonal,
mais le plus souvent a un déséquilibre alimenttir@ des difficultés a
mastiquer.

- Des problemes de surpoids qui sont fréequents msumémes raisons

que les problémes de constipation. (association BME013). P7).
3.5 Différentes formes de trisomie 21 :

Il existe trois types d’aberrations chromosomigdass la trisomie 21 ou
bien syndrome de down (mongolisne)
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3.5.1 La trisomie21 libre et homogéené

On l'appelle trisomie homogene et on la qualifissaude libre. Dés la
premiere division cellulaire qui suit la fécondatidl se produit une non-
disjonction chromatique au niveau de la vingt eéme paire. Cette altération
est responsable de la présence de trois chromostineglsez I'embryon, des
'origine nous retrouvons ces trois chromosomest tau long de son
développement, dans chacune de ses cellules. $Eldue au hasard ; résulte
d’'un accident, elle est la plus connue et la plaguente, représente (94% des

cas).

Euf fécondé @

Spermatozoide 1°" division 2°division
p

Figure 2 : distribution normale du chromosome 2fr{somie 21 libre).
3.5.2 La trisomie 21 en mosaique :

Provoquée par une non-disjonction a n'importe gqoement, intervient
un peu plus tardivement au niveau de I'ceuf et aorecéa deuxieme ou la
troisieme division cellulaire. Quand c’est le camles les cellules issues de la
lignée trisomique seront trisomiques. La trisormengosaique est rare et peu
étudiée, représente (2% des cas). (DENIR, V., (2P08).
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Gamete femelle gameéte male
| Méiose lakds mére male et femelle
Conception
(Division réductrice de la ici C’est I'ovule qui contient
Cellule germinale) 2 chromosomes 21).

—_

(D)

Fertilisation

U (L’ceuf fécondé contient
@ Chromosomes 21).

Les trois chromosomes 21 se

Trouvent dans chaque cellule a

Chaque division.
Toutes les cellules du corps
Contiennent 3 chromosomes 21

Figure 3 : distribution anormale du chromosome 21
(Trisomie 21 en mosaique).

3.5.3 La trisomie 21 par Translocation :

L’apparition de la trisomie 21 chez I'enfant n’gsts due a un accident le
caryotype d'un des parents recele une particulanté partie d'un
chromosome 21 est collée a un autre chromosome auie dune
translocation. Au moment de la constitution des &as) cet autre

chromosome entrainera avec lui ce morceau de clsom® 21 ; qui pourra
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alors se trouver dans le méme gamete que l'aut@redsome 21. Dans ce
gamete ; il y aura donc une partie du matériel igme du chromosome 21
présent en double exemplaire. Si ce gamete eshdécoen rencontrant le
chromosome 21 issu du gameéte de l'autre génitedoninera un ceuf et donc
un enfant trisomique. Alors nous savons maintegahtne certaine partie du
chromosome 21 en surnombre suffit a induire un ymd complet. (DENIR,
V., (2006).p08).

translocation héritée translocation de rovo

TNV ;.

m——im
M -
— —n
translocation dan fragment <
Gt chromosone £1 S0e o aulrs
. @i
chrosmosome presente dans e
génome de Findivido D

|
| *II
f
(_;;.'un{'[uuq:ném:_) (g.urléluutllq}w) (_;;.'Lmni'[uuq:ném:_) (g.urléluutm}w
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~_

-

w.r

Individu frisomigue
qui @ hériié sa translocation du
pavent 1, gui la possédait dans

¥ _-:_-'L-'.'i'r.l.'ﬁn'

-
i

i

imdividu frisomighe
dont la translocation provient o
evenement qui a lew lors de la

pametogenese ohes Mndividu 4

Figure 4 : Trisomie 21 par translocation

3.6 Les caractéristiques de I'enfant trisomique :

3.6.1 Les signes physiques :

- Un facies caractéristique avec ouverture palpéloaigue.

- Crane petit et aplati.

- Langue saillante.
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- Les mains ont un seul pli palmaire et de petitgidoi

- Yeux et fentes palpébrales.

- Taille normale a la naissance (retard de croissapas 4 ans).
- Obésité légere et tendance au surpoids.

- Hypotonie.

- La peau apparait souvent marbrée, facilement séche.

- Les cheveux clairsemés, fins et raides

3.6.2 Les signes biologiques :
- Malformation cardiaque.
- Malformation somatique sont fréquente.
- Des anomalies digestives qui touchent les intestin&esophage.
- Malformation oculaire et troubles de I'audition.
- Un vieillissement précoce et un risque de maladiésplasiques.
(Canoui, P.MESSERSCHMITT, P., (1993).p65).

3.7 la prise en charge des enfants trisomiques :

3.7.1la prise en charge médicale :

Tout enfant trisomique doit bénéficier de la suiaace médicale
proposée pour sa tranche d’age avec une vigilaadeyliere dans certains
domaines .Le rythme des consultations doit étrguigét chez les petits, mais
passé l'age de trois ans, il devient annuel. Urvisgaystématique est
indispensable en raison des particularités de tesgion de la douleur chez
les personnes porteuses de trisomie 21, présemées|age soit I'age : lenteur
de réaction, hypotonie, difficulté a dire si et&les souffrent, a décrire leurs
sensations, et troubles du langage. En conséquésoey une personne

ordinaire va exprimer une souffrance ou un malai'gmfant trisomique
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s’exprimera parfois uniquement par une modificatom un trouble du
comportement, un repli sur lui-méme, une régressi@s acquis, des
manifestations de refus. (BENEDICTE, De Fréminvili¢ all. (2007).p.273).

3.7.2La prise en charge kinésithérapique :

L'objectif est d'accompagner I'enfant dans son d&vpement
neuromoteur et de prévenir les déficits et anomalie statique qui
apparaissent en l'absence de prise en charge twudalhypotonie et de
I'hyper laxité.

Le projet est construit et réévalue régulieremeiriddviduellement pour
chaque enfant en fonction de la prescription mdelicat du bilan
kinésithérapique.

Il faut solliciter la pratique réguliére d’activiigphysiques qui seront un
relais ensuite a la kinésithérapie .Elle est souaa@tée a I'age de la marche
alors que les bénéfices a lapoursuivre sont majeurk tonicité et la
motricité globales, la motricité fine. L’acquisitio de [I'équilibre, la
tonification bucco-faciale. Elle prépare aussi aratique réguliere d’activités
physiques mais il est indispensable de faire régeinent un bilan moteur et

statique pour surveiller I'évolution corporelle s capacités motrices.
(RENAUD, T.ET ALL. (2011).P.18).

3.7.3La prise en charge psychomotrice :

L’objectif est d’aider I'enfant a percevoir et caitne son corps pour ses
conduites motrices, mais aussi pour ses condufggessives, ceci en :
- Estimant ses possibilités, et les indices d'lugénéité dans son
développement valorisant son potentiel, ses ctampés et son désir
d’expérience.
- Accompagnant les domaines les plus en retraitddiugmenter ses chances

d’adaptation.
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- Veillant a I'expression des difficultés dangdeps et a leurs implications
affectives. (RENAUD, Touraine.ET ALL. (2011).P.18).
- Identifiant, et prévenant les périodes sensildesgu’il est confronté a des
situations sociales ou d’apprentissage qui le mege difficulté.

Une attention particuliére est portée sur 'adaptatle I'enfant au sein
de la collectivité, sa compréhension des situatismsiales, de jeux et sa
capacité a construire sa place.

Un travail peut étre maintenu chez I'adolescentosiction de ses choix
et des demandes particulieres qu’'il peut formuBmit a partir d’objectifs
d’autonomie que l'adolescent peut formuler, soitussda forme d’un
accompagnement plus global a cette période qussieaine réappropriation
de limage du corps qui subit des transformationgpdrtantes et qui
correspond souvent a une nouvelle confrontatiora gérception de la
différence (RENAUD, Touraine.ET ALL. (2011).P.18).

3.7.4La prise en charge psychologique :

L’'accompagnement psychologique de la personnenticate s’organise

autour de deux axes complémentaires :

- La famille :

Comme pour tout enfant, elle constitue "le" cadmemerdial de
développement de l'enfant trisomique. Dés l'annomite diagnostic (en
prénatal ou en postnatal), la famille aura a entahee cheminement

douloureux et souvent long qui lui permettra deéwganiserPour donner a

son" enfant trisomique la place qui lui convienand la structure
familiale.Certains dispositifsd’accueilmis en plagar des associations
peuvent constituer une aide supplémentaire, maisi &5 groupes de parole

des parents et les groupes fratrie.
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- La construction de la personne :

Pendant I'enfance et I'adolescence, puis a I'agdteddes évaluations
objectives et répétées Des compétences, des télcet des habiletés
sociales peuvent aider la personne T21.Ainsi gUarsdle et ses éducateurs,
a mieux connaitre ses points forts et ses pointdeta Dans le but de
construire son projet de vie, en milieu ordinaire adlapte, en repérant les
Personnes et les structures sur lesquelles il paytpuyer. (RENAUD,
Touraine. Et all. (2011) P.20).

Les accompagnements psychologiques sont imporpanis aider les
personnes dans cette construction, et les fandbes la prise de risque que
cela implique.

La trisomie ne préserve pas des aléas de I'existahexiste pour les
personnes trisomiques comme pour nous tous des meme I'individu seul
a du mal a faire face, et ou I'écoute et le soutiem professionnel devient
particulierement nécessaire. Moins aptes que @awtrexprimer leur malaise,
ou le faisant de facon détournée voire maladréatenallette des personnes
trisomiques est trop souvent ignore. Famille efggsionnels doivent
Présenter une vigilance particuliere sur ce pIRENAUD, Touraine. Et all.
(2011).P.20).

3.7.5La prise en charge orthophonique :

Il existe une problématique langagiere spécifique arisomie 21, avec
en plus des difficultés d'articulation, concouranine moindre intelligibilité
de la parole, non correles avec le niveau de cdmepson.

L'objectif global de cette éducation précoce esyana tout,
d'accompagner un trés jeune enfant dans la miseplane de la
communication, sans visée normative, et de I'a@exprimer, a son rythme,
I'ensemble de ses potentialités. L'orthophonistelaesussi pour aider les

parents a mieux interagir avec cet enfant dontpltgnie attenue les signes
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de communication, a savoir utiliser des stimulatjotout en restant les
"parents" de cet enfant, pour lui permettre de gmesa place d'interlocuteur.

L'orthophoniste peut utiliser conjointement difiéi®e systémes et
méthodes d'aide a la communication, bases surtiteslations sensorielles
(le toucher, la vue, l'ouie, etc...), sur la gd&tuées mimiques et l'imitation.
L'utilisation d’outils tels que le Francais signé le Mankato (signes et
pictogrammes) sont recommandes et permettent uésgacs rapide a la
communication chez ces personnes qui peuvent c@isate grosses
difficultés de langage et de parole.

Au fil des années, l'accompagnement orthophoniguep@ursuit en
individuel ou en groupe pour accompagner lI'enfBatlolescent et I'adulte
dans sa scolarité et sa vie sociale et profesdienga’elle soit en milieu
ordinaire et protége. (RENAUD, Touraine. (2011)%.1

3.7.6La prise en charge éducative :

Affirmer d’emblée la nécessité d’'un accompagnemeéticatif d'un
enfant porteur de trisomie 21 revient a prendnesigue de laisser croire que
la survenue d'un enfant handicapé dans une famiédad celle-ci
incompétente pour I'éduquer. A linverse, il seraitit aussi vain de penser
gue ces personnes ne peuvent bénéficier utilement accompagnement
éducatif.

La prise en charge éducative des personnes hagdgaphistoriquement
été construite a partir de groupes constitués deopmes présentant des
caractéristiques communes, c’est I'origine mémeim&gutions.

Une modification de la conception du travail édiicatne meilleure
connaissance des conséquences de la trisomie 2dneetévolution des
représentations sociales du handicap permettemtenant de considérer que

c’est la multiplication des interactions, I'appadace a des groupes divers
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constitués de personnes ordinaires, ou de pers@msguation de handicap
qui favorisent le développement le plus harmonides personnes porteuses
de trisomie 21. (BENEDICTE, De Fréminville. Et {2007).p278).

Résumé :

En guise de conclusion de ce chapitre, on peutidérs que la trisomie
21 est la présence d'un chromosome 21 surnumeégairee traduit par un
retard mental et d’un aspect physique propre atanén atteints de trisomie
21. Il est important de savoir que chaque enfagsgarte un profil particulier

qui lui est propre est qui varie selon I'étenduesde retard.
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Préambule :

De nos jours, le terme « autonomie » est utilisésdalusieurs domaines
variés tels que le domaine du travail social, éongae, politique, et médical.
On constate une surutilisation de ce terme qui mém& complexifier sa
définition et créer des points de divergence. Paaver a notre objectif de
recherche nous devons explorer le terme d’autonsous ses différents angles,
en passant par une breve définition et en monkeannodalités d’acquisition de

'autonomie.

1. Définition de I'autonomie :

La notion d’autonomie est une notion vaste et cemml utilisé dans
plusieurs domaines et disciplines. La questionruis a interpellé est : est-ce
étre autonome est I'absence de dépendance, viarolas’est rendu compte des
points de divergence des auteurs. Alors on est @marrecadrer et limiter son

champ comme suite :

Définition étymologique : vient du grec ancien augmia et autonomos,
autos signifiant « soi-méme » et nomos signifiabik» c'est-a-dire qui se
régit par ses propres lois. (BARAQUIN, N. et a003). P 30).

L’autonomie est la liberté de choisir son mode @& (en respectant les
lois). Ce terme est souvent utilisé abusivementsdansens ‘d’autonomie
fonctionnelle “ ou “physique” considérée comme $ahce de dépendance pour
les activités de la vie courante. L’'autonomie riesplour chacun d’entre nous
d’'interdépendances d’ordre affectif, économiquesetial tout au long du
parcours de vie. (Jean-Claude, HENRARD, (2012))P16

Pour J. J .Rousseau l'idée de I'autonomie est ciplidans la notion de
soumission a la volonté générale. Celle-ci suppgee lindividu fasse

abstraction de sa volonté particuliere (qui n’ast ¢p poursuite de ses propres
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désirs et intéréts particulier) pour n’exprimervedonté qu’en tant que citoyen.
(Agir selon la loi, ou par le respect de la lonsaide se donner sa propre loi a
soi-méme). (BARAQUIN, N. et all, (2003). P 31).

Dupuy (1978), souligne que l'autonomie est avanit tone valeur dans
notre société. Au méme titre que I'honnétete, lerage. (CHAUFFAUT, D. Et
all, (2003). p 15).

2. Les théories explicatives de I'autonomie

Dans cet élément, nous allons présenter quelqéesiels qui vont nous

permettre d’éclaircir le processus d’acquisitiori’detonomie.

2.1 Théorie psychodynamique

A la naissance d'un enfant, la famille passe urgression psychique
importante, indispensable pour I'accueillir. La dégance totale de nourrisson
installe des liens tres fusionnels qu’on appelndi mere-bébé, mere-enfant
pour décrire les premieres étapes de la construgsychique de I'enfant. Et
c’est par ce qu’il y a un vécu fusionnel satisfaisgu’une séparation psychique
est possible fondée sur l'intériorisation du li€André-Fustier, FRANCINE.
(2002), p 11-24).

Selon la théorie psychanalytique, I'acces a l'aatie prend du temps et

nécessite l'aide de l'autre. Freud utilise le terdee « Verzweiflung » état de

détresse, « désaide » selon la nouvelle tradugtimur, désigner le besoin d’aide
du petit de I’'hnomme. Il faut souligner que cett@alddance concerne aussi bien
la survie organique que psychique. En effet, lepsyne surgit également dans
une relation de dépendance a l'autre. Selon Witiit® bébé est un étre de
relation. Un bébé, ca n’existe pas car la ou il ynabébé il y a des adules.
(Korff-sausse SIMONE., (2005).p49-54).
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Alors la psychanalyse pense l'autonomie en termeprEessus qui
accompagne le développement de I'enfant depuistitepenfance jusqu’a I'age
adulte, en mettant I'accent sur le réle de I'enwvitement sur lequel dépend
I'enfant et dans lequel I'enfant constitue son déoppee psychique en tant

gu’étre autonome.

Pour Freud, la dépendance tient ses origines datépdendance matérielle
du petit étre humain a I'égard de son entouragepaemiers temps de la vie, la
ou s’enracinent les expériences primaires de d&yaomme les expériences
primaires de satisfaction. (MICHELE, Bertrand.,@® P 1087,1095).

Le développement psychique nécessite alors troidittons :

- Premierement une prédisposition neurophysiologmuiepermette la vie
mentale.

- Deuxiemement un environnement qui possede lui amssvie mentale.

- Les recherches psychanalytiques récentes nousnpariene troisieme
condition, c’'est que cet environnement investissesujet. C’est-a-dire
gu’il accorde a I'enfant des pensées, et le consid®omme un étre apte
et /ou capable de penser. Le bébé a besoin qupasests reconnaisse
gu’il a une vie psychique et qu’il est capable dddime des messages.
(ibid. (2005), p56).

On peut résumer cela par la nécessité d’'une iritenaentre plusieurs
facteurs pour assurer un développement psychigiure €&ux-ci sont: une
prédisposition biologique, un investissement r@mpe entre I'environnement
et le bébé.

En revanche si I'enfant est porteur d’'un handidap,premiers liens avec
I'enfant entravés et représentent une source durgé et d’angoisse. Cela
produit des distorsions dans l'attachement primalirenfant est désormais
incapable d’occuper sa place prédestinée de paitediscours mythique de la
famille. Cela provoque alors une fracture dans datiouité narcissique du
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groupe familial au lieu d’'une séparation psychigriest d’'un arrachement dont
il s’agit ici. Le groupe familial utilise alors deunécanismes de défenses pour
s’adapter au handicap de I'enfant :

- Le recours a des modalités fusionnelles du liea :fdnctionnement
familial va renforcer le lien fusionnel avec I'enfapar conséquent, une
réelle séparation psychique n’est pas envisagedblest ce qui est
souvent évoqué par les professionnels sous leesed® « surprotection
familiale ».

- Une identification au corps malade de I'enfant upoester en contact
avec l'enfant, les parents vont se concentrer sarcaractere déficitaire
gu’ils vont perdre de vue sa vie psychique. (Anduétier, FRANCINE.
(2002), p 22-24).

En effet, avant de voir I'enfant, nous voyons ladiaap dont les limites et
incapacités empéchant de voir les compétences bélee Et a titre d’exemple
observant le discours médical qui ne porte qudasdéficience et I'incapacité a
comprendre, émettre des messages, c’est la qua dasssance la constitution

de lI'appareil mental peut étre entravée et empéEtees a I'autonomie.

Ainsi on a tendance de le garder petit, car lat@enfance permet de le
protéger de la maturation et I'évolution vers I'égiulte. Les parents évoquent
souvent la difficulté d’avoir une image de leuramtfhandicapé. C’est pourquoi
les parents le surprotégent et empéchent ainsidsa I'autonomie et renforcent
la dépendance de leur enfant. lIs manifestent dastes qu'il faut tenter de

dépasser.

On peut bien illustrer ca en observant lattitudes gharents qui au lieu
d’éduquer leur enfant a l'autonomie et lui légues bases nécessaires pour
achever son développement, lui prodigue une atie@rticuliere faisant d’eux

une source de maternage constant envers leur enfastibit et intériorise cette
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image qui le garde constamment dépendant et en usadgq soins de ses

parents.

2.2 Théorie de stigmatisation :

La théorie de I'étiquetage, aussi appelée théaidadréaction sociale ou
analyse stigmatique est une théorie essentiella gsychologie sociale Nord-
Américaines des années 1960.Son fondement de Isasque l'acte social
d’étigueter une personne tendance a modifier |‘@otaception de la personne
stigmatisée par incorporation de cette identifaratiEn effet, la personne
devient effectivement ce qu'on a su suppose etditlle était, cela est sous
I'effet de ce qu’'on attend d’elle. (LIONEL, Lacaz€008).p183-199).

C'est dans ses travaux sur les institutions psyotiees qu’Erwing
Goffman a mis en évidence et décrit la stigmabsatil désigne comme un
processus qui exclut un individu considere commanaimal ». Ensuite
déclenche une sous-estime personnelle qui por&ntattl'image de soi et
conduit l'individu a considérer les traitements cdisinatoires qu’il subit
comme normaux. (TIBERE, L. (2007). P173-181).

A la fin des années 1980 apparait la notion dégansitisation liée a la
maladie » et ce concept peut étre appligue aowesnialadies physiques
(chroniques, dégénératives, ou contagieuses). (XARAOS-ESPINOSA ET
B.ZANI. (2012).p189-200).

C'est dans ce sens que nous comptons appliquee tedorie pour
comprendre le processus par lequel la personneteatien d’handicap est
susceptible d’introjecter I'image renvoyé par ausur sa propre personne et
surtout sur son autonomie. Nous pensons que celaeagrande influence
négative sur la vie psychique et mentale des sejetsituation de handicap.
(LIONEL, Lacaze. (2008).p183-199).
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2.3 Théories des prophéties auto réalisatrices :

Le concept de prophéties auto réalisatrices arégppé par Robert Merton
a la fin des années 1940. Il dit que c’est unendéfn d’'abord fausse d'une
situation, mais cette définition erronée suscitenonveau comportement, qui la

rend vrai.

Cette théorie va dans le sens de la précédenke deel'étiquetage. En effet
les prophéties auto réalisatrices prétendent qumtkvidus se conforment avec

le temps au stéréotype que I'on a projeté sur eux.

A la fin des années 1960, Robert Rosenthal et Li&wdacobson ont
démontré le lien entre les jugements des enseigrenies performances des
éléves .lIs ont procédée en mettant des attentetves chez les enseignants en
leur indiquant les bonnes résultats a un testalligence d’enfants tires au sort
dans la classe .Désormais, ces enfants obtiennest résultats scolaires
meilleurs que leurs camarades. (TIBERE, L., (2@I7/)3-181).

2.4 Théorie de locus de contrble :

La théorie de locus de contrdle est proposée paeiRen 1966 qui s’inscrit
dans une approche néo-behavioriste. Celle-ci nate de représentation que se
construit chaque individu des instances (locus)exeircent un contréle sur son
comportement. En effet, ces instances accordentpenses sont soit positives
comme un renforcement ou négatives sous forme gtén@ndes ou punitions.
Ces sources de sanction occupent alors deux lastiiscts : interne ou externe
au sujet qui dépend des conditions objectives daqudh situation et des
circonstances. Ainsi que d'une prédisposition depé&sonnalité sous une
dimension d’internalité ou d’externalité. (PHILLIP&érard., (2003) p202).
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En effet, on peut expliquer 'autonomie de la parso en situation de
handicap, dans la mesure ou avec un locus de t®ntri@rne, le sujet qui
effectuer une action de fagcon autonome, en s’atrible mérite, le sujet est
susceptible de renforcer le sentiment de satisfactiterne I'estime de soi du
qui 'encouragerait préserver et améliorer ses@ggspour accéder a de plus en

plus d’autonomie.

Cette théorie a connu la prospérité parce que sieulaa produit un
instrument de mesure, I'échelle IE de Rotter, qurazers les réponses a un
guestionnaire, permet de situer I'appartenanceujet s I'un des deux podles
Iinternalité est un indice et un bon prédicatéeer 'adaptation, corrélée avec
I'intelligence, I'état de santé, et la réussitelaire ou sociale. . (PHILLIPE,
Geérard., (2003). P202).

2.5 La théorie de double contrainte :

Selon la théorie de double contrainte (ou doubtelila situation de handicap
elle-méme est une situation problématique, parddopaisqu’elle engage la
personne en situation de handicap dans une cocticadi

En effet le message envoyé par le handicap esti@etlcontradictoire, la
visibilité (I'apparence) du handicap renvoie a umage de la différence, de
I'altérité, tandis que la revendication des persgsnhandicapées porte sur la
normalisation, ainsi, les limites imposées pardedicap impliquent une relation
d’'aide, la demande de la personne handicapée lesidaeme relation d’égalité.
Telle est la double contrainte dans laquelle esfjge la personne handicapée,
placée dans une position ou elle donne simultanédeux définitions d’elle-

méme.
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La personne en situation de handicap qui chercheastbonomie, se voit
constamment considere comme incapable et nécdsg@arsoins permanents et
cela entrave son autonomie. (SCHNEIDER, Jenny.52p020).

3. Les types d’autonomie :

3.1 L’autonomie physique (fonctionnelle) :

La premiére forme d’autonomie que I'enfant va acmugst I'autonomie
physique et matérielle (ou pratique). L'enfant ssge petit a petit de I'adulte
pour les actions les plus élémentaires : s’habilieanger, devenir propre. II
parvient progressivement a avoir des repéres @ajans le temps comme dans
I'espace et peut se passer de l'aide de I'adulia goint de vue physique.

Cet apprentissage commence trés tét en materrietiensiste donc, dans
un premier temps, pour I'enfant, a connaitre sorps;oa développer sa
motricité, c'est-a-dire a étre autonome par rapp@i-méme, et a maitriser ses
actes et, dans un second temps, a maitriser smomement.

Cette premiere autonomie va engager I'enfant acsjper activement, a
démarrer une activité, choisir un atelier et ciecans la classe ou dans I'école.

. (SOL Emilie., (2014) p3-4).

3.2 L’autonomie pratique :

L’autonomie pratique est aussi la capacité de éehé connaitre les outils
de travail mis a sa disposition, a les situer danslasse (aménagement de la
classe), et a savoir s’en servir a bon escient agas a recourir a l'aide du
maitre. Ainsi, un enfant engagé dans un travadriiére et qui saura ou trouver
les mots qu’il a déja rencontrés pour les écrinal,sgans l'intervention du
maitre, est un enfant qui manifeste cette autong@ragque. . (SOL Emilie.,
(2014) p3-4).
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3.3 L’autonomie affective :

Une autre forme d’autonomie particulierement imaore est 'autonomie
affective. Elle se définit par le fait d’'oser preadies décisions, de les assumer
sans en avoir peur, de ne pas étre dépendantppedlzation et du jugement des
autres, de savoir recevoir la critique construcéivd’avoir confiance en soi.
L’éleve doit se sentir en sécurité et évoluer damslimat de confiance. Pour
gue I'éléve puisse acquérir une autonomie affectivaeloit se détacher du
maitre. Il doit comprendre que ne pas étre sousdard de I'adulte ne signifie
pas étre abandonné, que rencontrer un refus réssétpe rejeté et qu’entendre
valoriser un camarade n’'est pas étre soi-méme aldsél Ainsi, dans
'autonomie affective, « ne pas étre dépendantgmifs® « ne pas avoir un
besoin constant de la présence, de I'encouragemede I'avis d’autrui pour
pouvoir agir ». . (SOL Emilie., (2014) p3-4).

3.4 L'autonomie intellectuelle :

Puis, vient I'autonomie intellectuelle qui se cougttout au long de la
scolarité, et peut étre tout au long de la vie. g@urrait dire qu'un enfant
autonome intellectuellement pense par lui-mémest-@alire qu’il peut
mobiliser des compétences transversales et spéesfig chaque discipline, des
savoirs et des savoir-faire, pour résoudre dedémuis.

Il est capable d’appréhender des situations pr@sopar le maitre qui ne
sont pas uniguement des situations analogiques odeles. L’'enfant doit
progressivement devenir indépendant pour raisosedr 1l doit s’investir dans
une démarche de recherche tout en envisageantipaéine les résultats de son
activité de réflexion. Il ne doit pas attendre @alllte « la solution miracle »

mais doit considérer ce dernier comme guide. . (§0llie., (2014) p3-4).
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3.5L’autonomie sociale et I'autonomie morale :

Un enfant qui est autonome socialement, est umewfa est capable de
vivre dans un groupe tout en ayant une place sergutlans ce dernier. Ainsi, la

socialisation et 'autonomie sont étroitement liées

On apprend avec les autres tout en adoptant unardéenpersonnelle liée
a la combinaison de toutes nos influences (sogialdtirelles...). L'autonomie
sociale consiste donc, a partir d’identificationsiltiples, & se construire un

projet personnel.

Pour déterminer un enfant est autonome moralenoesqu’il est capable
de comprendre la nécessité de se donner des laiesetregles morales et
lorsqu’il est capable d’adapter son comportemerdsaregles. L'éléve accédera
d’autant plus a cette autonomie morale gu’il aukdtablement fait siennes ces

regles, les aura assimilées et sera capable, dargpre arbitre, de les respecter.

Ainsi, 'autonomie est le résultat d’'un long proses : I'enfant ne peut
devenir autonome du jour au lendemain ou d’une@sné l'autre. C’est un état
qui se construit a travers le temps et qui n’eslja définitivement gagné. (SOL
Emilie., (2014) p3-4).

4. La notion de I'autonomie chez les trisomiques :

L’éducation d’'un enfant, en général, vise a enefain adulte autonome.
Lorsque I'enfant a des limites imposées par sa di@la titre d’exemple la
trisomie 21, il faut lui donner la plus grande aatmie possible, sans perdre de
vue que chaque enfant est différent. Etre autonneesignifie pas faire les
choses tout seul, car nous vivons en société, égescapable d'initiative et de

liberté de décision, dans le respect des regles.

L’autonomie est donc avant tout une dispositiol'&sprit que les parents
doivent donner a leur enfant, en respectant sbsped, ses godts, sa fierté, ses
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capacités et la réalité de la vie sociale. Il faua fois apprendre a I'enfant
a accepter sa différence et ses difficultés, lnindo des occasions d’étre fier de
lui, lui apprendre a étre agréable en société épute préparant a devoir se
séparer de ses parents le moment venu. Mais I'édnades parents ne fait pas
tout. Certains enfants deviendront des adultes snairtonomes que d’autres

malgré un investissement familial comparable.

L’apprentissage des petites choses de la vie ctgyrahune bonne prise en
charge précoce permet a I'enfant trisomique de doeerpetit a petit son
autonomie. (Jérdbme Lejeune., (2014)).

5. Prise en charge :

Selon Cuilleret, la prise en charge n’apporte paration ni transformation
a l'enfant. Le plus important c’'est la prise en rgea globale et
multidisciplinaires (médicale, psychologique, omhonique, psychomotrice,
...etc.). En effet celle-ci doit répondre aux besaiesl’enfant, 'accompagner
pour lui permettre de vivre mieux ses possibiligisses choix. (Monique
CUILLERET., (2007).p438).

Résumeé :

Pour arriver a lautonomie un processus s’'installéducation et
apprentissage visent a fournir un étre autonomeic don peut dire que
'autonomie reste une composante essentielle peurdéveloppement et

I'intégration du sujet en société.

Dans ce chapitre, nous avons suivi I'enchainemestidées et des théories
pour nous permettre de se présenter une imagelglebaohérente de cette
notion.

48



Chapitre Il Autonomie

49



Partie pratique



Chapitre 111

La méthodologie/dedda
recherche



Chapitre Il : Méthodologie de la recherche

Préambule :

Toute recherche en psychologie clinique doit éttbodique, portant en
général sur un secteur particulier bien détermanéjr un terrain de recherche,
une population d’étude et des outils d’'investigadioCes derniers permettent au
chercheur d’ouvrir des pistes afin de répondresehgpothéses. Avant d’accéder
au terrain d’étude on est senseé d’'abord de faieepuéenquéte, afin de recueillir
le maximum d’information concernant notre thémeeatsherche. Le theme de la
présente recherche est « 'autonomie chez les snfamteurs de trisomie 21 ».
Dans ce chapitre on va présenter la méthode suiellags’est basée notre
recherche ainsi que la présentation du terrairedagopulation d’étude et en

dernier les outils qu’on a utilisés.

1. le lieu de la recherche :

Notre recherche a été effectuée au sein de deuxtresen

psychopédagogiques pour les inadaptés mentaux.

1. Le centre psychopédagogique d’Aokas, situé a lanuome d’Aokassur le
littoral méditerranéen a l'est de Bejaia, c'est @tablissement a
caracteresocio-éducatif géré par I'association jpmiréfense de I'Education,
la formation et l'insertion. C’est une associat@m@ée dans le but de prendre
en charge les inadaptés mentaux dans les difféveldts. Elle a été crée le
05/08/1996 sous l'agrément N°96-067. Elle est iafila la fédération
nationale des parents d’enfants inadaptés. DEFIdpes charge les enfants
de 06a 18 ans, sous le régime de demi-pensioraf@eité d’accueil est de 50
enfants, les pathologies prises en charge soisonire21, IMC, déficiences
mentales (Iégere, moyenne, profonde), épilepstardegysychomoteur...etc.
Pour les trisomiques pris en charge, on trouvedf @84 enfants agés de 08a

13 ans.
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2.Le CPP de Souk El Tenine, a été créee sous le déttei3-308 du
05/09/2013, situé a 35km du chef-lieu de la wildgaBejaia, le cpp est situé
a la ville de souk el tenine a 60km de Jijel ebknd au nord-ouest de la ville
de Sétif. Installé au débouché de I'oued agriounieslittoral, au croisement
des RN9 et RN49. L'établissement a ouvert sa fder&3/12/2014, c’est un
établissement a caractére étatique.il prend ergehlais enfants handicapés
mentaux entre 03et 15 ans, sous le régime de demsign. Sa capacité
d’accuell est de 120 enfants, il prend en chargeetta gamme des inadaptés
mentaux. Pour les trisomiques pris en charge danseatre on trouve 18

enfants agés de 05ans a 14ans.

1.1les fonctions de ces centres :

- offrir une meilleure prise en charge.

- Faire acquérir a I'enfant une autonomie personrelsociale.

- Développer la capacité de l'enfant a étre attedtifimiter et a
communiquer avec les personnes qui I'entourent.

- Développer la capacité de I'enfant a demander aldd’ et exprimer ses
difficultés.

- Apprendre a I'enfant des connaissances sur less gh&dagogiques et
I'apprentissage manuel.

- Favoriser le développement de la construction de so

- L'insertion sociale, si cela est possible.

2. la pré-enquéte :

La pré-enquéte reste une étape indispensable oates les recherches en
sciences sociales, car elle permet au chercheuredeeillir un ensemble

important d’'informations concernant le theme deéheeche et aussi d’avoir des
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renseignements sur le terrain de recherche, caatela population visée. Elle
consiste a essayer sur un echantillon réduit Istruments pour effectuer
'enquéte, elle permet aussi de cerner le themeedberche, de vérifier sa
faisabilite.

Cette étape nous permet aussi de cadrer notre ttiémecherche et d’étre
aupres des personnes concernées et celles quicéesnpagnent, mais qui
peuvent nous aider et enrichir notre rechercha,dditracer un plan pour cibler
le sujet de recherche, faciliter I'élaboration dgsestions, et d'orienter la

formulation de nos hypotheses.

Notre pré-enquéte a débuté a travers nos lecturedasquestion du
handicap d’'une maniere générale, et qu'au fil dap® on s’est orientée plus
spécifiguement a la question de la trisomie 21igmswwus avons procédé a une
exploration du terrain en commencant par le (CPRYldas qui est le siege de
I'association (DEFI) et vu que le nombre était fifisant, alors on a complété le
nombre dans le (CPP) de Souk el Tenine. Avec d'ail@s informations
recueillies aupres de I'équipe pluridisciplinaifesychologues, orthophonistes,
éducateurs, psychomotricien...), nous avons tracéitd¢ notre population
d’étude et on a délimité le champ de notre invasitigp aux enfants porteurs de

trisomie 21.

Ensuite on a opté pour faire notre recherche sutdnomie des enfants

porteurs de trisomie 21.

Durant cette période on a pris contact avec lé dtatentre, commencant
par les psychologues et les orthophonistes des deukes qui nous ont
communiqué les modalités de prise en charge, dhapagnement et de
consultation, qu’ils exercent aupres des sujesermniques, qui représentent un
nombre assez important de l'effectif du centre pesseéducateurs qui enseignent

et accompagnent I'enfant durant la journée.
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Le centre psychopédagogique offre une gamme d’appsage dans des
ateliers et des classes d’éducation variés adapsmque enfant dans le but
d’apprendre a I'enfant des connaissances adégpaitgsine insertion au milieu
social et professionnel si cela est possible. @Qusasi assisté au déroulement de
la prise en charge des enfants trisomiques, etaliservé ces enfants dans leurs
classes et dans les ateliers (stimulationl vari@aimation, dance, jeux.
stimulation 2 : manuel, animation, jeux, champ. iHvedance. Preparatoirel :

mosaique. Preparatoire2 : mosaique, techniqueblie, saéatre. ).

Cette étape nous a éclairé le chemin pour arriveélaborer une
problématique et des hypotheéses de recherche,leldmg de cerner le sujet de
recherche sous ces différents volets, en prenacbmrsidération les orientations
du personnel du centre, notre objectif est d'offume crédibilité a notre

recherche.

3. La démarche de la recherche et les outils d’'invesgations :

3.1 La démarche méthodologique :

« La méthode peut se rapporter a une facon d'egmisat d’organiser la
recherche, elle dicte, alors, une maniere de canicev planifier son travail sur
un objet d’étude en particulier, elle peut inteivesie facon plus ou moins
impérieuse, et plus ou moins précise a toutestégees de la recherche 'une ou
l'autre. (ANGERS, M., (1997).p56).

3.2 La méthode utilisée dans notre recherche :

La méthode clinique est avant tout destinée a mgoa des situations
concretes de sujets souffrants et elle doit sere@ersur le cas, c’est-a-dire
I'individualité, mais sans pour autant s’y résumes. « méthode clinique »
s’insere dans une activité pratique visant la rea@msance et la nomination de
certains états, aptitudes, comportements dans le deu proposer une

thérapeutique, une mesure d'ordre social ou édusatune forme de conseil
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permettant une aide, une modification positive’ielividu. (FERNANDEZ, L.
PEDINIELLI, J-L., (2006).p43).

Dans notre recherche on a opté pour la méthodeipise. Cette derniere
consiste a définir la nature et les limites desnéléts qui composent I'objet,

ainsi que les relations existantes entre eux. (&uM., 2005).

3.3 Les outils d’investigations :

Pour répondre a notre problématique et vérifiermgmtheses, nous avons
opté pour I'entretien clinique suivi d’'un guide dtectien et d’'une grille des

activités de la vie quotidienne de Katz :
3.3.1Ll’entretien clinique :

Correspond au mot anglais « interview ».C’est wc@dé d’investigation
scientifique, utilisant un processus de commurocatierbale pour recueillir des
informations en relation avec le but fixé. (GRAWITZMadeleine.,
(2004).p151).

L’entretien clinique est donc la technique de chpour accéder a des
informations subjectives (histoire de vie, représgons, sentiments, émotions,
expérience) témoignant de la singularité et de dapdexité d'un sujet.
(FERNANDEZ, L. PEDINIELLI, J-L., (2006).p48).

Il existe divers types d'entretien (entretien difeaon-directif et semi
directif) a fin de parvenir a une meilleurs colea’informations nous avons

utilisée I'entretien semi-directif.
L’entretien clinique semi-directif :

Qui implique de la part du chercheur une attitutemgathie, facilitant

chez le sujet I'expression de ses sentiments..(1{604).p237).
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L’entretien semi-directif permet, par l'intermédmidu guide d’entretien,
de recueillir des informations pertinentes, rekdiva I'hypothese. (Ibid.,
(2006).p49).

3.3.2 Le guide d’entretien :

Il est défini comme un « ensemble organiser detfomad’opérateurs et
d’'indicateurs qui structure [l'activit¢ d’écoute et'intervention et
d’interviewer ». (BLANCHET, A. GOTMAN, A., (2007)g1).

Consignes générales données aux enquéteurs, doulpartlorsqu’ils
n'utilisent pas un questionnaire précis. Celle-@iasessentiellement identique
pour tous les sujets. (Ibid., (2004).p199).

Le guide d’entretien comprend aussi les axes thguoes a traiter ou le

clinicien chercheur prépare des questions avantr@&nir avec le sujet.

Notre guide d’entretien est composé de trois axéiscqntiennent des

guestions en relation avec notre theme de recherche
- Axe | : Des renseignements généraux sur I'enfaségtparents.
- Axe Il : Des renseignements sur la vie de I'entantentre.

- Axe lll : Des renseignements sur la vie de I'enfaitd maison.
3.3.3 L’application du guide d’entretien :

Pour mener a bien notre recherche, nous avons cocénpar une prise de
contact et des observations du groupe de notreeétddtte derniére nous a

permet d’avoir des connaissances sur le sujetaus mtéresse.

Ensuite, nous avons procédé a des entretiens a&geedfants et les
éducateurs afin d’arriver a des renseignementsl’Bistoire personnelle du

sujet.
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L’entretien s’est déroulé dans de bonnes conditidass un climat calme
et favorable. Nous avons posé nos questions d'um@éme souple et simple
dans le but de faciliter a I'enfant la compréhenséb de lui permettre de nous
répondre. Ce n’est qu’apres I'entretien avec ldarga que nous avons accéde
aux dossiers médicaux et administratifs, pour céteplet achever la collecte

d’informations concernant les sujets de notre étude

Nous avons effectué la procédure de I'entretienc daeprésence de la
psychologue et en nous appuyant sur son aide padergnotre recherche et

arriver au résultat tant attendu.
3.3.4 Grille d’évaluation :

Afin d’observer et d’évaluer I'autonomie des enfapbrteurs de trisomie
21. Nous avons utilisé une grille dévaluation datZ elle est initialement

destinée a évaluer 'autonomie de la personne.

L’évaluation doit indiquer a quel degré correspdadperformance de
I'individu évalué, elle présente l'avantage de schatiser l'information en
transformant des variables qualitatives en donggesititatives de facon a ce
gu’on puisse utiliser des instruments statistiqoesr les analyser et apprécier
leurs fidélité et leurs validité. (HEBERT Rejeal982), .p6-19).

L'indice de Katz :

Est une échelle d’autonomie pour les activitésakehle la vie quotidienne
(activity of Daily living ADL). Elle est considéréeomme une référence dans la
littérature internationale, elle a pour but d’éwalde maniére objective le niveau
d’autonomie dans les activités de la vie quotideen@onstituée de 6 items,
chaque item est coté soit par un 1 ou un 0. L’aurtoe pour une activité de vie
guotidienne est cotée de 1, un score de 6 indigpeeautonomie compléte, un
sujet dont le score est inférieur a 3 est considénéme dépendant.
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Cet outil est parfaitement validé. Il est d’'une @licité et brieveté de

passation. (Corpus de Gériatrie - Janvier 2000).P96

4. Présentation des cas :

La population de notre étude est limitée aux esfapli présentent une
trisomie 21,

cette population des deux centres psychopédagagique

dont I'age varie entre 05 ans a A& &ous avons sélectionné

Prénoms Date de Age Lieu de prise er Sexe
naissance charge
Massil 11/04/2004 12 ans CPP d’Aokas Masculin
Nihed 21/07/2005 11 ans CPP d’Aokas Féminin
Yasmine 18/11/2008 08 ans CPP d’Aokas Féminin
Aymen 21/01/2005 11 ans CPP de Souk e Masculin
Tenine
Assia 15/11/2005 11 ans CPP de Souk e Féminin
Tenine
Chahinez 30/11/2005 11 ans CPP de Souk e Féminin
Tenine
Siham 01/06/2005 1lans CPP de Souk el Féminin
Tenine
Rami 13/09/2011 05 ans CPP de Souk el Masculin
Tenine

Tableau n°1: Tableau récapitulatif des cas de notre étude.
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Remarque :

Les prénoms des enfants présentés ci-dessus neaoimeurs véritables

prénoms.
Les critéeres de sélection des cas :

Nous avons procédé a la sélection de huit enfatesis de trisomie 21

selon deux critéres qui sont :
- L'intelligibilité du langage.

- L’age chronologique que nous avons limité entrei0b2 ans.

5. Déroulement de la recherche :

Afin de mener a terme notre recherche, nous avasige es classes
concernées pour sélectionner notre population détune fois le groupe de
recherche est choisi, nous avons pris contact l@sesujets de notre recherche,

en les observant et en participant au déroulemenséances pédagogiques.

Cette étape nous a permis de toucher a des infomsgiréliminaires pour
entamer notre entretien clinique. Une fois quettietien est élaboré, nous avons
pu accéder a I'histoire du sujet pour retracestrique de la pathologie et s'il y

a des antécédents familiaux.

Ensuite, nous avons complété la collecte d’inforomet par les dossiers

meédicaux et administratifs existants au niveauahire.

Enfin, nous avons utilisé une échelle d’autononde dctivités de base de
la vie quotidienne pour évaluer 'autonomie destsuge notre étude afin de
répondre a notre question de départ.
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Résumeé :

Dans ce chapitre méthodologique, nous avons sewi dtapes de la
réalisation du cadre méthodologique. Afin d’assuree meilleure organisation
a notre travail et de connaitre I'importance dedimarche clinique et la
nécessité de I'étude de cas en psychologie clinigque reste une étape
indispensable dans le travail du chercheur, etpitapdre les modalités et la

procédure d’analyse du contenu des cas.
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Chapitre IV présaitn, analyse et discussion des résultats

Préambule :

Ce dernier chapitre contiendra la partie proprerpeatique de notre étude,
premierement nous allons commencer par une préggnggenérale des sujets
de notre étude, en se référant aux informationseiies au cours des entretiens
cliniques effectués avec les enfants, ainsi queimdfesmations délivrées des
dossiers administratifs et celles fournies par lerspnnel du centre

psychopédagogique.

Ensuite, on a entamé l'analyse de I'échelle enafdigéférences a nos

hypothéses élaborées au début de notre recherche.

1. Présentation et analyse des cas :

Cas n°l : Massil

Massil est un enfant né d'une grossesse désirés dtcouchement
césarien a terme, sa mere avait I'age de 35 arsoretpére 39 ans. Il est
deuxieme d’une fratrie de trois. Son poids a attéky 700g a la naissance. II
fut alimenté, au sein pendant 9 mois. Il a été adppr son oncle a I'age d’un
an. Sa famille adoptive a un bon statut socio-écogoe, son pere et
mécanicien et sa mere est enseignante au CEM. IMassin enfant gaté et tres

attaché a son pére adopitif.

L’enfant ne présente pas de problemes de langlagatlé couramment, il

manifeste une sympathie et communique aisémestt dffectueux et sociable.

Massil vit dans une bonne ambiance familiale entsied bien avec ses
parents et toute sa famille, il n’a pas de relaianec ses fréres et il n'aime pas
gu’on lui parle d’eux. Il ne sort pas trop souvehfiime rester a la maison et
occuper son temps libre en regardant la télé efjoaant sur son micro-
ordinateur. Avant de venir au centre il se prépseal et choisit seul ses

vétements.
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Au centre Massil est un enfant hyperactif qui acoarir. Il affirme qu’il a
de bonnes relations avec ses camarades et sedriédgcdl participe a toutes
les activités : dessins, coloriage, chant, sponis il naime pas partager ses
jouets avec ses camarades et des fois il refussctastés qu’on lui propose. Il
affirme qu’il n’aime pas venir au centre, quantaaé svenir il nous a dit qu’il

voudrait étre un homme comme son pére.

Présentation des résultats de Massil ;

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiene corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°2- Résultats du cas (Massil), a la giidléatz

Dans I'échelle de Katz un score de 6/6 indique am@nomie compléte
acquise tandis qu’un sujet ayant obtenu moins @éee3t considéré comme

dépendant.

Dans cette échelle notre sujet (Massil) a obtensaame de 6/6. Donc on
déduit qu’il s’agit bien d’'une personne qui jouitide autonomie complete pour
les six activités de base de la vie quotidiennestCun enfant qui se débrouillé

seul pour répondre a ses besoins (hygiéne, hahiliagas,...etc.).
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Analyse des résultats du cas Massil :

Massil est un enfant présentable, d’'une tenue naestiaire correcte et
propre, c’est un enfant sociable avec tout le mondes avons vite établi
contact. Il est en effet un enfant qui ne présenteune dépendance, il est
capable d’effectuer seul toutes les activités deedale la vie quotidienne de

I’échelle de Katz.

En effet on peut dire que le facteur d’age est n@md pour parler
d’autonomie, une bonne et précoce prise en chagwise I'acquisition et le
déeveloppement de 'autonomie de I'enfant. On pelssamettre en avant que le
statut socio-économique de la famille joue Iui auss rble dans le

développement et le devenir du sujet.

Cas n®° 2 : Nihed

Nihed est une fille née d’'une grossesse désirée, atcouchement normal
a terme, a sa naissance sa mere avait 'age deas2dtason pere avait 32 ans.
Elle fut alimentée au sein pendant 3 mois, sonaida naissance est de 2kg
500g, elle est I'ainée d’'une fratrie de trois, adkt née avec une malformation
des pieds et puis elle a subi des interventionsiajicales, actuellement son état
de santé s’est beaucoup amélioré, et elle margbl@denormalement du monde.
Elle est fille d'un commercant et d'une meére aueigyleur niveau socio-

économique est moyen.

Nihed est d’une bonne présentation vestimentaiest ane fille au contact
chaleureux, elle engage la conversation et aimadoeg parler avec autrui et
les taquiner. La famille vit dans une bonne ami®aog notre sujet s’entend
avec sa sceur et ses freres. Elle occupe son tempsplar le dessin et la
télévision, elle regarde les dessins animés ebwuies feuilletons, elle dit

gu’elle n'accepte pas qu’elle soit aidée par persquour se préparer le matin ni
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pour le choix des vétements ni pour I'habillagée it aussi qu’elle range seule

sa chambre et aide sa mére pour faire la vaisseldeménage.

Au centre elle est tres aimable et elle dit qu’all®e venir au centre la ou
elle a beaucoup d’amies avec qui rester dans |lg puier et parler entre elles,
elle dit aussi qu’elle aime le centre par ce de’apprend I'écriture, les lettres,
les couleurs et les formes. Elle a de bonnes oektavec ses éducatrices, on a
remarqué qu’elle passe la plus part du temps dplaler et les taquiner. Quant a
son avenir, elle a rigolé un moment puis nous aqditlle veut rester a la

maison et se marier.

Présentation des résultats de Nihed :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°3- Résultat du cas (Nihed), a la gridekatz

Dans cette échelle Nihed a obtenu un score deg@iGndique que notre
sujet jouit d’'une autonomie acquise pour les sikva€és de base de la vie

guotidienne.
Analyse des résultats du cas Nihed :

D’apres l'entretien et I'échelle, on remarque quéed jouit d'une
autonomie compléte pour les six activités de basdadvie quotidienne de
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I'échelle de Katz, c’est une fille qui ne demandaide de quiconque, et elle

arrive a exprimer ses choix et ses désirs.
Cas n° 3 : Yasmine

Yasmine est une fille née d’'une grossesse nonédégifun accouchement
a terme, a sa naissance sa mere avait 'age des4& aon pére 47ans, son poids
été de 3kg 600g. Elle a pris une alimentation an pendant 2 ans. Elle est
sixieme d’'une fratrie de sept enfants, le coupleemal est un couple
consanguin, son pére est un entrepreneur quantndésa est une femme au

foyer.

La famille jouit d'une bonne ambiance familiale dn niveau socio-
économique moyen. Yasmine affirme avoir de boneé&gtions avec ses freres
et sceurs, elle dit qu'elle est le chouchou de tailfa. L’enfant présente des
difficultés de langage, c’est une fille stablenoa) gentille et sociable.

A la maison elle aime jouer et sortir faire les tques avec ses sceurs,
gu’elle aime a la folie par ce qu’elles lui achéteus ce qu’elle veut. Elle aide
sa mere pour faire la vaisselle, elle occupe sompselibre a jouer avec ses
voisines et quand elle rentre elle regarde sesrdeagimeés préférés « Sponge
Bob, Dora », elle n’aime pas étre aidée et ellesccfuelqu’un lui ordonne de
faire le contraire de ce gqu’elle voulait faire eethoisit seule ses vétements, elle

affirme qu’elle se prépare seule le matin avanteter au centre.

Au centre elle est tres calme et polie, elle dielig aime bien venir au
centre. Dans la cour de récréation elle trouveasei®s avec qui elle joue et
s’entend bien. Yasmine a de bonnes relations aa&camarades de classe mais

elle n’aime pas partager ses jouets avec euxaielle beaucoup ses éducatrices.

A la classe c’est une fille qui participe aux aibéis proposées par

I’éducatrice mais elle est lente et prend beauatripemps pour les effectuer.
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C’est une classe ou elle arrive a bien se débepuilais sa maitresse l'aide
guand elle trouve des difficultés. Quant a son ewéasmine, d’'une fagon triste

bien apparente n’a pas souhaitée nous répondre

Présentation des résultats de Yasmine :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°4- Résultat du cas (Yasmine), a la gidl&atz

Dans I'échelle de Katz Yasmine a obtenu un scoi®@@eDonc il s’agit

d’'une personne autonome.
Analyse des résultats du cas Yasmine :

Durant I'entretien que nous avons effectué aveafdiet, on a décelé une
forte composante affective. A part cela, elle st fille sage, polie avec un air
sérieux. Dans I'échelle de Katz, elle a eu un sderé/6 en raison du suivi des

parents et de la prise en charge précoce.

Cas n° 4 : Aymen

Aymen est un enfant né d’'une grossesse non dgsarekes deux parents,

d’'un accouchement normal a terme, & sa naissarscelesex parents avaient
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'age de 42 ans. Son poids était de 3kg, il a pnis alimentation au sein. Le
couple parental est un couple consanguin, son p8tesous traitement
psychiatrique, actuellement est sans emploi, s& it une femme au foyer,
actuellement elle est décédée il y a 2ans de ktest dernier d’une fratrie de 8

enfants.

L’enfant n’est jamais scolarisé, il est stablegeaffieux, sociable, il vit dans
une bonne ambiance familiale, leur niveau socioénuque est assez moyen.
Aymen s’exprime bien il dit qu’il a de bonnes redas avec ses freres et soeurs

surtout avec une d’entre elles qui lui donne téauffelction.

Il occupe son temps libre en bricolant avec sagdra la maison, il regarde
la télé et sort aussi pour jouer au ballon dehbdit qu’il s’occupe seul de sa
chambre mais sa reste un enfant qui aime demardé&@ide de tiers. Avant de

venir au centre il affirme qu’il se préparait sebhhque matin.

Au centre, c’est un enfant poli, sociable et calingme venir au centre, la
seule chose qui le pousse a venir c’est I'amoull gprouve a I'égard de son
éducateur. C’est un enfant qui aime participer actkités proposées par son
éducateur : chant, écriture, dessins...etc. Il aigguboup rester avec ses amis,
jouer et discuter avec eux mais il préfére joued.sBans l'avenir il aimerait

étre un policier et se marier.
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Présentation des résultats d’Aymen :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiene corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°5- Résultat du cas (Aymen), a la gridedtz

Dans cette échelle Aymen a eu un score de 6/6, destun enfant qui

jouit d'une autonomie compléte acquise.
Analyse des résultats du cas Aymen :

Aymen est un bon élément en général il est sagetjdule bien ses phrases
et maitrise bien la communication. Il est d’'uneugervestimentaire correcte et
propre. Nous l'avons observé durant notre stagenea déduit que c’est un
elément qui jouit d'une autonomie compléte, on nema un score de 6/6 a
I'échelle de Katz.

Cas n° 5: Assia

Assia est une fille née d’'une grossesse désirée, atcouchement normal
a terme, d’'un poids de 4kg, a sa naissance saamarel’age de 42 ans et son
pére 45 ans. Elle fut allaitée au sein pendant & mais au biberon pendant 2
ans. Elle a acquis la propreté a I'age de 4 ans.

Assia est d'une famille aisée possédant de bonweslitions socio-
économiques, elle est la puinée d’une fratrie dafants.
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L’enfant n'est jamais scolarisée, elle est 'un aesilleurs cas que nous
avons étudiés, ce guelle a de particulier est Bmgage qu'on juge tres

développé et correcte, elle communique bien maes ane perte d’articulation.

C’est une fille tres sociable, calme, gentille.aArhaison, elle occupe son
temps libre en aidant sa méere dans les taches exasaglle fait la cuisine et
nettoie, elle regarde la télé et sort jouer dehBlie. est affectueuse et elle a de
bonnes relations avec ses freres, elle est tré8eapar son entourage. Elle se
prépare seule avant de venir au centre mais aimeagunere soit présente. A la

maison elle se débrouille seule ; range sa chartawe Ja vaisselle.

Au centre, elle n'aime pas venir bien qu’elle ébdanes relations avec ses
camarades Soulef et Zouhir avec qui elle joue panidarécréation. Assia ne
participe pas en classe elle est fainéante, ethe giartager tout avec ses amies,
elle est trop lente dans la réalisation de sesitdi Dans I'avenir elle aimerait
étre médecin.

Présentation des résultats d’Assia :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°6- Résultat du cas (Assia), a la griikdtz

Dans cette échelle Assia a obtenu un score daléff, c’est un enfant qui

jouit d'une autonomie compléte acquise.
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Analyse des résultats du cas Assia :

Comme elle nous I'a affirmé pendant I'entretien,remarque qu’elle jouit
d’'une autonomie complete pour les six activitésl’dehelle de Katz. Bien

gu’elle soit fainéante elle participe et réalise savaux quand méme.

Cas 6 : Siham

Siham est une fille agée de 11 ans, elle présametrisomie 21, associe
d'un retard mental grave. Elle est née dune gsmssedeésirée, d'un
accouchement normal a terme. A la naissance la evai¢ 'age de 24 ans et
son pere 35 ans, elle fut allaitée au sein, etléaaderniére d’une fratrie de trois,

cette fille présente des difficultés de langage.

La famille a des bonnes conditions socio-écononsiggen pére est un

commercant et sa mere femme au foyer.

A la maison Siham aime jouer avec ses sceurs, etlepe son temps en
regardant la télévision avec ses sceurs et sorit @ussjouer au ballon. Elle dit
gu’elle aime aider sa maman, lave la vaissellear8iaffirme qu’elle se prépare

seule et elle ne trouve pas des difficultés a épgrer.

Siham est une fille trés sociable, elle aime |ereeparce que elle n'aime
pas reste a la maison, elle a de bonnes relatioets ses camarades de classe,
c’est une fille qui participes aux activités propes par I'éducateur, le dessin, le
champ, I'écriture. Elle dit qu’elle n'aime pas séducateur par ce qu’il aime sa

camarade.
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Présentation des résultats de Siham :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiene corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°7 : Résultat du cas (Siham) a la gril&dtz

Dans cette échelle Siham a obtenu un score del@?@, c’est un enfant qui

jouit d’une autonomie complete acquise

Analyse des résultats du cas Siham

Siham est une fille calme et sage, elle est progired’'une tenue
vestimentaire correcte et d’'apres I'entretien quéofait on observe gu’elle est
autonome pour les six activités de base de la vaidienne de I'échelle de
Katz.

Cas ' 7 : Chahinez

Chahinez est une fille 4gée de 11 ans, née d'uoesgsse désirée, d'un
accouchement a terme, a sa naissance sa merd'ayaitle 32 ans et son pére
35 ans, elle a pris une alimentation au sein pantamois, elle est troisieme
d’'une fratrie de cinq enfants, son pére est un deefthantier et sa mere est une
femme au foyer.
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Le statut socio-economique de la famille est magiele vécu quotidien est
bon .Chahinez aime sa famille elle a des bonnedioet avec ses freres et

soeurs.

Chahinez aime jouer, dans son temps libre elle aet ses fréres, elle
aime aussi regarder les dessins animés et deslleisegarde les films, et elle
déteste faire le ménage, elle lave la vaissellelletaide sa maman dans la

cuisine.

Elle est capable de se préparer seule et deslkeiaime €tre aidée par sa

mere pour choisir ses vétements.

Au centre elle est tres calme et aimable elle attegebonne relation avec
les éducateurs, elle dit qu’elle aime venir au reeBt jouer avec ses amies le
moment de la récréation. A la classe c’est une §lii participe pour faire ces
activités comme le dessin, I'écriture, le coloriagiée demande 'aide pour avoir
I'avis des autres sur elle. Quant & son avenir dliequ’elle veut rester a la

maison.

Présentation des résultats de Chahinez :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
Locomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

Tableau n°8- Résuttatcas (Chahinez), a la grille de Katz
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Dans cette échelle Chahinez a obtenu un scoresdddic c’est un enfant

qui jouit d’'une autonomie compléte acquise
Analyse des résultats du cas Chahinez :

D’aprés I'entretien qu’on a fait avec elle et I&sultats de la grille de
Katz, c’est une fille qui arrive a exprimer sesighalonc elle est autonome et
elle a eu un score de 6/6 dans I'échelle de Kalzegga une prise en charge

précoce.

Cas n°8 : Rami

Rami est un enfant agé de 5 ans, il est né d’'uossgsse désirée par les
deux parents, d’'un accouchement forceps a terrae,reaissance sa mere avait

I'age de 38 ans et son pére 41 ans. Il a pris limemtation au sein.

L’enfant présentait des difficultés alimentairee@vomissements, il a été

hospitalisé a la naissance pendant 15 jours.

Rami est le dernier d’'une fratrie de deux enfarstsn pére est un
conducteur d’engin et sa mere est une femme au.fogefamille vit dans une

bonne ambiance familiale, d’'un statut socio-écommimoyen.

Il ne présente pas des problemes de langage | pamramment, c’est un

enfant calme, joyeux et sociable, a la maisongiarde les dessins animés.

D’aprés ses dires Rahim aime venir au centre muerj manger et faire la

sieste. Pendant la récréation il joue avec sesrea®a de classe.
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Présentation des résultats de Rami :

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant
Hygiene corporelle 0
Habillage 0
Aller aux toilettes 0
Locomotion 1
Continence 0
Repas 0
Total 1/6

Tableau n°9- Résultat du cas (Rami), a la grill&dez

Rami est un enfant agé de 5 ans, il a obtenu we sk1/6. C’est un enfant
gui présente une dépendance pour cing activitésske de la vie quotidienne. Il

est autonome que pour la locomotion. C’est un drgfann’a pas encore acquis
I'autonomie.

Analyse des résultats du cas Rami :

Durant I'entretien que nous avons effectué aveddiet, on a remarqué que
I'enfant n'arrive pas a comprendre tous ce gu’onditt C’est un enfant qui
présente une dépendance pour certaines activitdeahelle de Katz, on le
qualifie de dépendant.

Dans I'échelle de Katz il a obtenu un score de Ef6conclusion on peut
dire que le facteur d’age est important pour I'asijon de I'autonomie, pour

une acquisition compléte de I'autonomie, une peisecharge pluridisciplinaire
est recommandeée.
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2.Analyse des résultats :

Pour synthétiser notre travail, nous allons represdes cas que nous

avons étudiés et les scores obtenus.

Prénoms Date de naissance Score de
Katz
Massil 11/04/2004 6/6
Nihed 21/07/2005 6/6
Yasmine 18/11/2008 6/6
Aymen 21/01/2005 6/6
Assia 15/11/2005 6/6
Chahinez 30/11/2005 6/6
Siham 01/06/2005 6/6
Rami 13/09/2011 1/1

Tableau n° 10 — lllustration des résultats de Exthlon

La premiére observation qu’on peut tirer de cedablest que les sujets
sont supposeés étre autonomes pour les activitbagskede la vie quotidienne de
I'échelle de Katz. Ces activités sont d’'une nétésabsolue pour tout étre, afin
de lui permettre de mener une vie normale commadesiaux sans dépendre
de quicongue. Ces activités englobent les capasiti&antes ; la capacité de se
laver, s’habiller, aller aux toilettes, locomotidjdéplacement), continence

(contréle fécal et urinaire), et repas.

Tous les sujets de notre étude arrivent et se délertt a les effectuer
seuls d'une maniere juste et autonome, sauf unssged (Rami), qui doit étre

accompagné pour les effectuer. En effet c’est yet slependant pour 5/6 des
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activités de base de la vie quotidienne de I'eehadl Katz, il est dépendant pour
se laver, s’habiller, se nourrir, aller aux to#stt c’est un enfant qui n’a pas
encore acquis la propreté, il utilise la couchees€C'un enfant qui se déplace

seul.

Enfin 'accompagnement pluridisciplinaire et I'emvinement familial et
social qui entoure I'enfant favorise I'acquisitide I'autonomie et investisse le
sujet. C'est-a-dire en lui permettant d’exprimes s#0ix et ses désirs et le

considérer comme un étre apte et capable de penser.

3. Discussion des hypothéses :
Notre objectif est de vérifier nos hypotheses, $est confirmer ou les
infirmer.

1. Hypothese 1 :

Les enfants trisomiques sont autonomes.

Notre hypothese de recherche affirmait que lesnesfrisomiques sont
autonomes. En effet aprés avoir recueilli les desrges observations, échelle,
et des entretiens effectués avec les enfants ankdgser. Nous constatons que
nos sujets jouissent d’'une autonomie compléte xcdjtion d’'un seul sujet.
Nous sommes parvenues a confirmer I'hypothese, résiltats obtenus

démontrent que les enfants trisomiques sont auteaom

En revanche notre cas Rami agé de 5 ans préseatéépendance quasi-
totale pour les activités de I'échelle.

Nous pouvons dire que I'age est un facteur tre®itapt pour I'acquisition

de l'autonomie.
2. Hypothése 2 :
Les enfants trisomiques nécessitent un accompagrespécialisé adapté

pour développer leur autonomie.
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D’aprés nos observations, nous avons pu constateteg enfants pris en
charge au sein des centres spécialisés, par I'éguipidisciplinaire (Médecins,
kinésithérapeutes, psychomotriciens, orthophonistespsychologues,
éducateurs.), et suivi a la maison par les pamedsleur jeune age arrivent a

s’autonomiser.

En contrepartie les parents dont les enfants @élsisu pris en charge a un

age tardif n’arrivent pas a s’autonomiser.

Nos cas sont pris en charge deés I'age de 6 ansiaus cpp, sauf Rami a

I'age de 4ans.

Accompagner un enfant porteur de trisomie 21 dagfas jeune age reste
le meilleur moyen d’atténuer les symptémes de ltadia et lui permettre de
jouir d’'une autonomie grace a un programme spé&éatt adapté aux enfants

trisomiques, et d’avoir une vie la plus normalesiols.

78



Conclusion



Conclusion

Conclusion :

Notre théme d’étude porte sur 'autonomie chezldants porteurs de

trisomie 21.

Pour répondre a nos hypotheses et atteindre nlojetid, nous avons
exploré le terrain et la revue littérature, suittneensemble d’observations
effectuées au sein de deux Cpp, nous avons obseswEnfants trisomiques au
niveau des différentes classes, pendant les rép@s@ur de récréation, afin de

recueillir d’avantage information sur notre sujet.

Nous avons complété nos observations par desiengetvec I'enfant,
ainsi qu’une échelle des activités de base deslgwotidienne de Katz afin

d’évaluer 'autonomie de ces derniers.

Notre étude donne lieu a une présentation quanétede I'autonomie des
sujets porteurs de trisomie 21, cette derniéreigonafnotre premiere hypothese
gue les enfants porteurs de trisomie 21 sont antesoEn effet il s’est avére
gue 7/8 cas des sujets de notre étude jouissemt dutonomie complete et

d’'une souplesse du langage.

Ces sept cas ont obtenus un score de 6/6 a I'éatelKatz qui indique une
autonomie compléte pour les six activités vitalesrgoute personne, un score

de moins de trois le sujet est considéré commeraie.

En revanche 1/8 de notre étude est considéré catépendant malgré son

intelligibilité du langage et sa souplesse de degrtaent.

En effet nous avons pu répondre a notre questioanede départ a s’avoir
les enfants trisomiques sont-ils autonomes. En #dfeont relativement

autonomes par rapport aux questions de I'échebenguis avons utilisée.
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Conclusion

Dans I'ensemble, il faut s’avoir qu’on est loingienéraliser nos résultats

vu le nombre limité des cas de notre recherche.

Enfin, cette recherche reste une bonne expériemaedotravers laquelle on
a appris beaucoup de choses sur la question detest les modalités de prise
en charge, malgré les résultats que nous avonsusteotre sujet reste limité
est permet une ouverture sur d’autres pistes, espirons que notre travail sert

d’exemple et de guide pour de future recherche.

Nous espérons que les recherches ne cessent dieanéli continuent de
faire évaluer positivement et de facon toujours fplartinente les aides a

apporter a la personne atteinte de trisomie.
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Annexe 1

Grille de Katz des activités de base de la vie qudienne

Action Score : 1 autonome, 0 dépendant

Hygiene corporelle

Habillage

Aller aux toilettes
Locomotion
Continence
Repas

Total

Tableau n°11 — Grille de Katz



Annexe 2

Présentation du guide d’entretien :

Axe | : des renseignements généraux sur I'enfant et ses pats.

(Histoire personnelle et familiale), cette étapasipermet de connaitre la

situation familiale.
-Nom, prénom, age et sexe.
-Profession des parents et le statut socio-éconamiq

-Environnement familial : nombre de fratrie, lauratde relation avec ses freres,

le vécu quotidien de la famille.

Axe Il : des renseignements sur la vie de I'enfargu centre.
Comment vous décrivez votre centre ?

-Pouvez -vous me parler de vos activités dansige€
-Avez-vous des bonnes relations avec vos éducateges ?

- Aimez-vous participer aux activités avec vos cadas ?

Axe lll : des renseignements sur la vie de I'enfant a la nsan.
-Qu’est- ce que vous faites pendant votre temps b

- parlez-moi des activités que vous faites a lssoral?

- vous les effectuez seul (e) ou a l'aide d’aubrui

-Avez-vous des difficultés a la maison ?



- vous aimez demander l'aide d’autrui ?
-Avant de venir au centre, vous vous préparez(ggol a I'aide d’autrui ?
- vous aimez étre aidé (e) ou vous débrouiller 8eul

-comment vous voyez votre avenir ?
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