Université Abderrahnmane MIRA de Bgaia

Faculté des Sciences Humaines et Sociales

Département psychologie et orthophonie

| Arlsy Aoyl
“ Tasdawit n Bgayet
Université de Béjaia

MEMOIRE DE FIN DE CYCLE

Théme:

L’autonomie chez les enfants atteints d’une trisomie 21

Etude de six cas agés de (8-9 ans) au niveau du centre psychopédagogique des inadaptés
mentaux, enfants et adolescents Ihaddaden. Bgjaia

En vue de I’obtention du dipléme de Master

Option : Psychologie Clinique

Présenté par : Encadrer par :

» HAMMI Mina M™ AMROUCHE. N
» HAMITRI Lydia

Année Universitaire: 2022/2023




Remerciements

% Tout d’abord, nous tenons a remercier le bon dieu le tout
puissant qui nous a donné la sante, le courage et la volonté a
réaliser ce modeste travail.

s On tient a remercier chaleureusement notre chére promotrice
madame AMROUCHE.N pour sa disponibilité, son soutien
ainsi que pour ses encouragements et son aide durant toute

notre éude.

“* Nousdésirons auss remercier le directeur et le psychologue et
I’ensemble du personnel du centre psychopédagogique pour
enfants et adolescent des handicaps de Bgaia, qui nous ont

autorisées a effectué ce travail dans I’établissement, pour
lesquels nous tenons a exprimer toutes nos reconnaissances et
nos gratitudes.

*» Enfin, nous remercierons nos parents et amies qui ont toujours
étaient la pour nous. Leurs soutiens inconditionnels et leurs

encouragements.

¢+ A tous ces intervenants, nous présentons nos remerciements,

NOS respects et gratitude.




Dédicace

Avec I’expression de ma reconnaissance, je dédie ce modeste travail a ceux qui,
quels que soient les termes embrasses, je n’arriverais jamais a leur exprimer
mMon amour SiNcere.

s Alalumiére de mesjours, la source de mes efforts, la flamme de mon
ceeur, a la femme qui a souffert sans me laisser souffrir, qui n’a jamais dit
non ames exigences et qui n’a épargné aucun effort pour me rendre
heureuse : mon adorable mere « TASSADIT ».

% A I’homme de ma vie, mon exemple éternel, mon soutien moral et source
de joie et de bonheur, celui qui s’est toujours sacrifié pour me voir
réussir, mon précieux offre du dieu : mon cher pére « Md Cherif ».

¢+ A mon soutien et mon exemple a mon professeur au propriétaire d’un
visage gentil et les bonnes actions ne m’ont rien épargné tout au long de
savie: mon cher grand pére « Md ZINE ».

“+ A ma deuxiéme mere, peu importe a quel point je metrompe enverselle,

elle reste mon seul refuge et mon seul modéle dans ma vie. Merci de
m’avoir encouragé, de vous aider et de vous sacrifier gratuitement, mon
bonheur : ma grande mére « Fatiha ».
¢+ A mes adorables petites sceurs « YOUSRA, RIHAM, MIRYANE,
ANSAME », pour I’amour qu’ils me reservent, a mon petit prince, ma vie,
mon frére « RAWAD AMINE » qui sait toujours comment procurer la joie
et le bonheur pour toute la famille.
s+ A mon soutien moral et source de joie et de bonheur, ma seconde moitié,
mon fianceé « LOUCIF» pour I’encouragement et laide qu’il m’a toujours
accordé que dieu I’offre la chance et e bonheur.

+ A ma boite secréte, mes tantes maternelle « RABHA etSAMRA », et mes

tantes paternelle « ZOLIKHA, KARIMA, REBIHA », qui n’ont pas cessée
de me conseiller, encourager et soutenir tout au long de mes études.

+ Sans oublier ma binGme « Lydia » pour son soutien moral, sa patience et

sa compréhension tout au long de cette recherche.
A mes amis

Au nom de I’amitié qui nous réunit et au nom de nos souvenirs inoubliables.

A tous ceux qui me sont chers.




Dédicace

Tout d’abord on remercie dieu tout puissant de m’avoir procure courage et
force.

Je dédie ce modeste travail accompagné d’un profond amour a mes chers
parents que dieu les garde et les protege :

A celle qui m’a arrose de tendresse et d’espoirs, a la source d’amour incessible,
a ma chere maman pour sa patience, ses sacrifies et ses encouragements.

A mon pere, a qui je doistant et tout symbole du courage et du sacrifice, et pour
tous les efforts, pour son soutien.

A ma chere sceur et son marié « KAHINA » qui n’a pas cessée de me conseiller,
encourager et soutenir

A matreschereniéce « NELIA » et mon petit neveu « MASSYL ». Que dieu les
protege et I’offre de la chance et le bonheur.

A mesfrere « YANIS& NABIL »

A mon chére homme « Abdenour » qui m’a soutenu et encourage, qui a été a
mes coté que dieu I’offre la chance du bonheur.

A ma bindme MINA pour son soutien moral et ses encourageant et sa
compréhension.

Et a tout ma famille




Sommaire:;
Remerciement

Dédicace
Liste des tableaux
Liste desfigures

LNErOAUCTION. ... e e e e,
Partiethéorique

Chapitrel : Lecadre générale dela problématique.
1. Laprobl@mMatiqUe ........oov e et e e e e

(6)] AN w N
—
QD
o
o
3.
=3
o
-
(@)

e
o}
&8
o
=)
5
Q
(0]
i}
8
=)
o

5
n
o
-

6. Lesobjectifsde larecherche...........ccooviiiiiiiiiii e

Chapitrell : Latrisomie 21.
Préambule
1. Ladéfinition de latriSomie 21. ... .coooeireiieie e e e e e

2. HistoriqguedelatrisSomie2L........ooiii i e e
3. Les différentes formes de trisomie 21.........cooviiiiiiiieiiiiiiiiie e
3.1. Latrisomie 21 homogene libre ...
3.2. Latrisomie 21en MOSATGUE ......veruenen e e eneeeeeeenenieaenneaen e,
3.3. Latrisomie 21 par translocation .............cooii i,
3.4. Latrisomie 21partielle.........cooiiiiiii
4. Lescaractéristiquesde latrisomie 21 ........ocoiiiiiiiiiiiii e

4.1, L’apparence PRYSIQUE ....vveren et vee e et et e e e e e eaeeaeeneeeens



4.2. LacroiSsanCe PhYSIQUE ....euuen e e ee et et v eae e ee e e 15
5. Lesfacteurs de trisSOmie 21......c.ovieiiiiiiiii i e 15
51, Agematernel... ..o 15
5.2, CauSe gENABLIJUE ...vu e e et ce e et et e e e e e e e e e 16
.3, CAUSE EXIEIME ...ttt e et et e e e e e e e e e 16
6. Symptomatologiede latrisomie 21 ........c.ccoviiiiiiiiiiiiii i 17
6.1.  Signe morphologique .........cviiiiiii 17
6.2.  SIgNe DIOIOGIGUE ..eveee e e 18
7. Le probléme de santé chez les triSOmiques ..........ccovveviiienieninnnnnnn. 18
7.1, Les troubles NeuroCeNtraUX. ... ..ovvvuvreie i 18
7.2. Lestroubles auditifs..........couveiiiii 18
7.3. Lestroubles de sensibilité.............cooiiiiiii i 19
7.4. Les troubles gustatifs et olfactifs ..., 19
7.5. Les troubles de développement de la trisomie 21............cccvvvnnnnn, 19
8. Diagnosticdelatrisomie 21..........coviiiiiin i i 21
9. Priscenchargedelatrisomie2l.........ccooevii i 21
9.1. Le soutien orthophonique. .........covviii i e 22
9.2. Lesoutien psychologiqUe. .........ouuiiin i e 22
9.3.  Le soutien KINESItNArapiqUe. .. ...cvvevreie e e e e, 22
9.4. Lesoutien pSYChOMOtEUr.......c..viei it e 22
9.5. Lesoutien éducatif ..........c.oieiiiiiii 23
10.Traitement medical de la trisomie 21 .......cooviiiiiiiii e 23
Syntheése

Chapitrelll : ’autonomie

Préambu

le



1. DEfinition de IautOnOmMIe & ..o nee et e e e e e e 26

2. Les théories explicatives de I'autonomie @..........ccco covvviieiieinnnnnn. 26
2.1. Theéoriepsychodynamique: ..........cooiiiiiiiiiiiii e e 26
2.2. ThéoriedelastigmatiSation :........ccoevreveiis i e cveieieaie e, 28
2.3. Théorie des prophéties auto réalisatrices:............ ccoovviininnennnn.n. 30
2.4. Théoriedelocusde controle: .......c.vvviiviiiiiiie e e 30
2.5. Théoriededoublecontrainte .............coeiiiiie i, 31
3. Lestypesd’autOnOmie @ ...ooue it et 31
3.1, Lautonomie phySIQUE & ..e e e e e e 31
3.2, L’autonomie PratiqUe &... ..o e e e et e e 32
3.3. L’autonomie affeCtive ©.... ..o 32
3.4. L’autonomie intellectuelle :...... ..o 32
3.5, Lautonomie sociale et morale:........ccoovn veiiiiii i 33
4. Prise en charge précoce de I’autonomie ..........cccovvieviiins veviiennnnnn, 33
4.1. Déficience mentale précoce et demande d’aide :......... ............... . 33
4.2. Leseffetsdeladésingtitutionalisation d’autonomie ............... ...... 34
Synthese
Partie pratique
Chapitre |V : Laméthodologie dela recherche.

Préambule

O = o] == 0 [ (P 38
2. Leterrainedelarecherche: ... e 39

3. MEOAE Ut TS . oo e e e e e e e e e e, 40



4.1. L’observation partiCipante @..........ccooviiiiis civ it 41

4.2. Lindicede KAtz i....oie i 42

5. Legroupe A’ EtUAR ... oue et e 42

5 1. LescriteresdeSalection @ . ..o vviiiiii i e, 42

5.2. Les caractéristiques du groupe d’étude :......... ccooiiit ceiiie i 43

6. Ledéroulement delarecherche:...........ccooiiiii s i, 43
Syntheése

ChapitreV : présentation, analyse et discussion desrésultats:
Préambule

|.  Présentation et analyse deS Cas.......c.oveereiii it iie i, 46

1. Présentation du Premier CaS......o.evuevre it it e e eee e e aeen 46

2. Présentation du deUXIEIME CAS ......vvvverieeeeeeee v e e e eaevaeeeeeenes 48

3. Présentation du troiSIEME CaS......ovevveeee e e e et i e e e e 50

4. Présentation du qUatIiEME CaS .....ovvevre it ee e eee e ee e e enaeeen 52

5. Présentation du CINQUIEME CaS.........veveienienieieieneeee e eeeneene e 54

6. Présentation du SIXIEME CaS......uuveriieiie et veietie e e e e eenenen 56

[1.  L’analyse et discussion des hypotheses ..........ccovvvivvieiieiiiiniiniennns 59
Synthése

CONCIUSION ..ot 60

ListebibliographiquUe........ ..o e 62

Annexe



Liste destableaux :

N° Titre Page
01 | Récapitulatif des caractéristiques de groupe d’étude 43
02 | Présentation des resultats de I’échelle de Katz du cas N°01 47
03 | Présentation des resultats de I’échelle de Katzdu cas N°02 49
04 | Présentation des resultats de I’échelle de Katz du cas N°03 51
05 | Présentation des resultats de I’échelle de Katz du cas N°04 53
06 | Présentation des resultats de I’échelle de Katz du cas N°05 55
07 | Présentation des resultats de I’échelle de Katz du cas N°06 57
08 | lllustration des resultats de I’échantillon 58




Listedesfigures:

N® Titre Page

01 | Caryotype d’une T21 libre et homogene et par translocation. 13

02 | Latrisomie 21 en mosaique. 14

03 | Trandocation héritée et novo existant chez I’un des parents. 14

04 | Laprobabilité delatrisomie 21 ala naissance en fonction de 16
I'age maternel.

05 | Signes cliniques de la trisomie 21. (A) Fillette de cinqg ans| 18

atteints de syndrome de Down, (B) Garcon atteint de
syndrome de Down (C) Main avec pli palmaire transverse,

(D) Pied avec de gros orteils trés espaceés.




| ntroduction

Introduction :

L’enfance désigne traditionnellement la période du début de I’existence
humaine jusqu'a I’age de 11-12 ans, avant le statut d’adolescent. Cette période,
caractérisée par une forme d’inconscience et de dépendance aux adultes, par un
acces progressif aux facultés physiques. (Https:/iwww.psychologue.net).

A cette période, nous trouvons des enfants qui sont mentalement et
physiquement intégrés, et nous trouvons également des enfants handicapés, ce
qui en fait une catégorie qui a besoin d’aide dans leur vie quotidienne.

Le handicap est un élément qui fait partie de notre vie, chaque jour I’étre
humain se retrouve conforte a des situations qui le bloquent et le paralysent. Le
handicap désigne la limitation et I’incapacité de la personne a entrer en
interaction avec son environnement, menant a des difficultés morales,
relationnelles, intellectuelles et physiques et variables en fonction des contextes
(sociétaux, humains, techniques, juridiques...etc.).

Dans cette présente recherche ou on s’intéresse au handicap en générae et
précisa ment alatrisomie 21, qui reste un obstacle pour certain surtout pour les
parents d’un enfant trisomique. Dans la mesure ou I’aide proposée ala personne
atteinte de trisomie 21 sont essentiellement éducative et rééducative.

Le syndrome de down a été décrit par Langdon down en 1866, pour la
premiére fois par un tableau clinique caractérisé d’un visage plat et large avec
des paupieres étroites, un petit nez un large pont du nez, une grande langue,
peau hypo élastique, susceptibilité aux troubles pulmonaires maladies et
espérance de vie réduite. (Gonzales—puell, S, 2016).

Le syndrome de down, plus communément appeler trisomie 21 est une
anomalie congénitale, accidentelle et imprévisible entrainant un retard mental et
une probabilité plus accrue de certaine pathologie. Latrisomie 21 présente desla
conception, elle n’évolue pas et n’est pas réversible. Dernierement la trisomie 21
reste encore mal reconnu par la population pour toutes les personnes atteintes de
syndrome de down sont de plus en plus autonome et pouvant avoir une vie riche
d’un point de vue sociae-affectif. (Https.//mww.who.int).

Pour y parvenir, I’étude sera organisée en deux parties théoriques et partie
pratique et subdivisé en cing chapitres :
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» Lepremier chapitre: le cadre généraledela problématique

Concerne la problématique (les hypothéses, la définition des concepts
opérationnelle, le choix du theme et les objectifs du la recherche).

» Ledeuxieme chapitre: latrisomie 21
Concerne latrisomie 21, ou nous allons cerner les aspects liés alatrisomie 21.
» Letroiséme chapitre: I’autonomie

Concerne I’autonomie (la définition du I’autonomie, les théories explicatives,
lestypes, la prise en charge).

» Lequatriéme chapitre: le cadre méthodologique

Concerne le cadre méthodologique (le terrain de la recherche, la méthode
utilisés, les outils d’investigations, le groupe d’étude).

» Lecinquiéme chapitre: I’analyse et la présentation et I’interprétation
desrésultats

Décrit la présentation des cas et I’analyse et I’interprétation des resultats de
I’échelle de kats, discutions des hypotheses.

Et enfin on a conclu notre éude avec une conclusion.



L apartiethéorigue
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Chapitrel Le cadre général dela problématique

1. Problématique:

Le handicap est un aspect de la condition humaine et fait partie intégrante de
I’expérience humaine. Il résulte de I’interaction entre des probléemes de santé
tels que la démence, la cécité ou des |ésions de la moelle épiniére, et toute une
série de facteurs environnementaux et personnels. On estime aujourd’hui que
1,3 milliard de personnes — soit 16 % de la population mondiale — sont atteintes
d’un handicap important. Ce nombre est en augmentation en raison de la hausse
du nombre de maladies non transmissibles et de I’allongement de la durée de
Vie. (Https://www.who.int/fr).

Nous sommes tous composés de milliards de cellules, chacune de ces cellules
a un noyau et chague noyau contient 46 chromosomes ou 23 paires de
chromosomes (23 chromosomes viennent de la mere) et (23 chromosomes
viennent du peére), chez les personnes porteuses de trisomie 21 les noyaux des
cellules contiennent trois chromosomes 21 au lieu de deux.

Les généticiens ont confirmé que chaque complication se produit a I’heure de
la fécondation est c’est a ce moment-la que les cellules se composent, c’est a
partir de ce point que le bébé nait avec un handicap a savoir syndrome de down
ou trisomie 21.

Le syndrome est décrit pour la premiere fois par John Down en 1866, est donc
ce qu’on appelait autrefois « mongolisme » ce terme est aujourd’hui rayé de

notre vocabulaire étant donnée sa connotation péjorative. (Gonzales —puel, S, 2016.P
82).

La trisomie 21 ou syndrome de Down est I’aberration chromosomique viable
la plus courante et la cause majeure de retard mental chez les enfants. Elle

touche une naissance vivante sur 700. Il y a 6 millions de cas dans le monde.
(ANIT, 2012).

Le syndrome de down est loin d’étre rare pour les pays en développement,
notamment I’Algérie, mais elle reste orpheline en matiere de recherche. Le
développement de stratégies de dépistage et de diagnostic prénatal demeure un
impératif qui doit étre mis en ceuvre. Par conséquent, le diagnostic postnatal du
syndrome de Down est encore trés tardif en Algérie. Les signes visibles a la
naissance ne suffisent pas a poser un diagnostic, et dans tous les cas, une
confirmation par caryotype est nécessaire. Cependant, le diagnostic de trisomie
21 se fait toujours cliniquement, car I’acces aux tests génétiques est limité par
son co(t elevé et I’absence de conseil génétique.

~ 5~
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Officidlement la date du 21 Mars fut déclarée, journée mondide de la
trisomie, dans le but d’accroitre I’intégration de cette catégorie de population, la
date du 21 a éé choisie numériguement « Chromosome n°21 » laou il y ale
déséquilibre. Le mois de Mars est le troisieme mois de I’année symbolise la
triangulation qui se produit dans le chromosome.

Une étude releve qu’en Algérie il est enregistré 2 naissances trisomiques par
jour. Le nombre de trisomiques ne cesse donc de s’accroitre dans notre pays, lls
sont un peu plus de 10 millions dans le monde, alors qu’en Algérie, leur nombre
serait d’un peu plus de 80 000. (ANIT 2015).

Un cas de trisomie sur 1000 naissances vivantes est enregistré chague année,
En Algérie. (Ministére de I’emploi et de la solidarité national2007).

Et méme au niveau intellectuel, ils souffrent d’une déficience intellectuelle
différente d’un cas a un autre. L’impact social est pour les parents lors du
dépistage d’handicapé, ils se sentent malheureux et considerent la nouvelle
comme une véritable catastrophe. Le professeur Patrik Daoud, spécialiste en
réanimation pédiatrique a Paris, explique dans sa communication « annoncer le
handicap a la famille », qu’il faut montrer aux familles qu’elles ne sont pas
seules, et leur proposer de I’aide, en les orientant vers des associations ou des
psychologues et leur montrer comment commencer a préparer I’avenir de
I’enfant on peut dire que la prise en charge précoce dans tous ses aspects peut
faciliter la vie du trisomique et améliorer son espérance de vie, qui atteint
actuellement en Europe une moyenne de 60 ans. A noter que la mgjorité des
communications étaient destinées aux professionnels de la santé, telles *’
thyroide et trisomie 21’ présentée par Pr. Djermani, “’aspect O.R.L et trisomie”’
du Pr. Douche, “’perspective d’avenir thérapeutique’’ présentée Par Pr. Amrani
de Londres. (Skikda: 1% Congrésinternational sur latrisomie 29 Mar 2014).

Selon le DSM, latrisomie fait partie de la catégorie de la déficience mentale
qui est caractérisée par un : "fonctionnement intellectuelle générale inferieure a
la moyenne 70 et dessous qui accompagne par une limitation significative de
fonctionnement adaptatif dont au moins deux secteurs d'aptitudes parmi ceux-ci
; la communication , les soins personnelle, les soins personnels , les
compétences domestiques , habilités sociales, mis a profit des ressources de
I'environnement, autonomie, santé et sécurité, responsabilités individuelle,
loisirs et travail, une utilisation des acquis scolaire qui se manifestent avant I'ége
de dix-huit(18) ans.(bswm 5).
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L’autonomie est traduite en termes d’assistance nécessaire, mais appeler aussi

justement autonomie dépendante a I’encontre d’une autonomie invalidante.
(Hamonet, C, 2012, P 128).

L’autonomie est ainsi un facteur déterminant de la qualité de vie, du bien-étre,
et du bonheur de ces enfants en situation d”handicap.

Le dictionnaire de I’académie Francaise indigue qu’une personne autonome
est capable d’agir par elle-méme, de répondre a ses propres besoins sans étre
influencée ». L’autonomie se définit aussi comme la « possibilité pour une
personne d’effectuer sans aide les principales activités de la vie courante,
qu’elles soient physiques, mentales sociales ou économiques et de s’adapter a
son environnement.

La psychologie désigne I’autonomie comme le processus par lequel un homme
ou un groupe d’hommes, acquiert ou détermine de lui-méme ses propres regles
de conduite. La capacité d’autonomie résulte de I’intériorisation de régles et de
valeurs, consécutive a un processus de négociation personnelle avec les divers

systemes normatifs d’interdépendance et de contraintes sociales. (Warchal, N,
2012.p88).

Certaines observations démontrent que I’autonomie chez les enfants porteurs
de trisomie 21 est affectée, ce qui nous a menés a vouloir étudier et a
comprendre I’état de I’autonomie chez les enfants trisomiques. Pour se faire,
nous avons donc formulé pour cela la question suivante :

Es ce que les enfants atteints d’une trisomie 21 peuvent-ils acquérir
I’autonomie ?

2. Hypothese:
Les enfants trisomiques sont capables d’acquérir une certaine autonomie
avec laprise en charge de lafamille et des centres psychopédagogiques.

3. Lechoix du théme:

Le choix de notre sujet de recherche s’est dessine assez rapidement au fur et a
mesure par ce qu’aujourd’hui de nombreux travaux publics portent sur la
guestion de la trisomie toute en montrant les difficultés rencontre par les enfants
et leurs parents dans la vie quotidienne. Donc on s’est intéressé a ce handicape a
fin:
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D’acquis des connaissances sur ce sujet.

De comprendre I’enfant trisomique.

Connaitre le vécu quotidien des enfants trisomiques.

Connaitre la prise en charge de ces enfants au sein de centre
psychopédagogique.

4. Lesobjectifsdelarecherche:

Notre recherche s’est portée sur I’autonomie chez les enfants atteins d’une
trisomie 21.

Essayé d’obtenir des résultats pratiques sur ce sujet.

Relever les difficultés rencontrées par les trisomiques dans I’exercice de
leurs activités.

Mettre en évidence cette catégorie de handicap mental et sensibiliser la
société au besoin d’attention et de soins.

Pour connaitre le niveau de I’autonomie chez les enfants trisomiques.

5. Ladéfinition théorique des conceptsclés:
51. Latrisomie2l:

C’est une aberration chromosomique consistant en la présence
surnuméraire d’un autosome: I’un des chromosomes figure en trois
exemplaires au lieu de deux chromosomes. (Sillamy, N, 1980, P1202).

5.2. L’autonomie:

L'autonomie est la capacité d'un individu de conserveé son intégrité de son
indépendance vis-avis du milieu physiqgue et socia. (GrawitzM, 2004,
P33).L'autonomie chez I'enfant comprend plusieurs aspects en plus
développement moteur, il permet a I'enfant de devenir habile dans son
environnement.

6. La définition opérationnelle des conceptsclé:
6.1. Trisomie2l:

La personne atteinte de trisomie 21 est une personne qui présente un retard
mental et des signes cliniques tres nets qui différent d’une personne normale, se
sont des enfants placée selon :

Un visage rond et aplaté.
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Yeux bridés et écartés,

Un nez petit est retrousse.
Petite taille.

Des malformations cardiagues.
L angue volumineuse.

6.2. L’autonomie:

Un score total des cas étudie selon I’échelle de Katz

-Un enfant trisomique autonome est celui qui :

Aptes d'assuré des activités essentielles de la vie quotidienne (habillage,
repas, hygiéne corporelle, allé aux toilettes, locomation, continence.)
Capable de répondre a ces propres besoins son demandé de I’aide
d'autrui.

Ce déplace seul.
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Chapitre I Latrisomie 21

Préambule:

La trisomie 21, une anomalie congénitale est une anomalie présente a la
naissance quelle qu’en soit sa cause (héréditaire, génétique...). Dans ce chapitre
on va développer les points essentiels de la trisomie2l sa définition, défirent
forme, caractéristiques, causes, et symptémes, puis on va aborder le diagnostic
jusgu'ala prise en charge.

1. Définition :

La trisomie 21 appartient a I’ensemble des syndromes relevant des aberrations
chromosomiques. Ces aberrations concernent des anomalies du nombre ou de la
structure des chromosomes. Ces dernieres supposent toutes la survenue de
cassure entrainant soit la perte de matériel chromosomique, soit divers
remaniements, soit le transfert de matériel chromosomique d’une paire a I’autre.
(Salbreux, R, 1985.p32).

Donc la trisomie 21 est une anomalie congénitale d’origine chromosomique,
qui se caractérise dans 95% des cas, par la présence d’un chromosome 21
supplémentaire. La ou les personnes ordinaires ont 46 chromosomes dans
chague cellule, les personnes porteuses de trisomie 21 en ont 47(trois
chromosomes 21 au lieu de deux).Cette anomalie, dans peut se présenter, soit
dans chacune des cellules de leur corps, et dans ces cas on dit que la trisomie 21
est libre et homogene ; soit plus rarement, dans une partie d’entre elles, et il
s’agit alors de trisomie 21 dite en mosaique; soit sous forme encore plus rare :
par fusion du chromosome surnuméraire a un autre chromosome; on parle alors
de trisomie 21 par trandocation. |l existe enfin des trisomies 21 partielles ou

seule une patie du chromosome 21 et en  surnombre.
(https://www.msdmanuels.com).

» Danslegrand dictionnaire dela psychologie :
La trisomie 21 est aberration chromosomique qui associe des anomalies
morphologique, neuromatrices, métabiologique, immunologique, et une
déficience intellectuelle. (Legrand dictionnaire de la psychologie, 2011).

2. Historique:

Les trisomies 21 sont les premieres aberrations chromosomiques décrites chez
I’homme. La date Majeure de la découverte des trisomies 21 a été decrite Pour
la premiére fois en 1838 par Jean Etienne Esguirol -psychiatre francais. |l
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s’intéresse aux différences phénotypiques entre retard mental et psychose.
Premier signalement d’une étrange maladie mentale.

En 1816, Le Dr Edouard Seguin a publié un livre, il a été le premier a décrire
avec art lestraits du Visage des personnes atteintes de trisomie 21.

En 1866, Le médecin britannique John Langdon Down a attiré I’attention des
scientifiques sur un Groupe d’enfants handicapés mentaux dont |’apparence
particuliére I’a amené a croire qu’ils étaient Des « Mongols ».

En 1959, les professeurs Turpin, Gautier et Leeune ont mis | accent sur
I’étiologie de la trisomie2l : la trisomie 21, ou syndrome de Down, est causee
par un nombre anormal de chromosomes sur Le caryotype,

En 1961, La proposition d’un groupe de scientifiques de remplacer le mot
«mongolisme» par « syndrome de Down » a été acceptée par I’Organisation
mondiae de lasanté (O.M.S). (Allen, G et al, 1961.p13).

En 2000, La carte génétique et physique du chromosome 21 a été obtenue au
début des années1990 gréce au développement des techniques de cytogénétique
et de clonage positionnel. (Hattori, M et al, 2000.p311).

En 2012, Pour la premiére fois dans I’histoire, la Journée internationale de la
trisomie 21 est Reconnue par les Nations Unies: désormais, le 21 mars est la
Journée mondiale de latrisomie 21. Cette date, le 21/03, est tres symbolique car
elle fait référence aux trois chromosomes 21, qui sont a I’origine de ce trouble.

Cette journée a pour but de sensibiliser et d’informer sur la trisomie 21.
(https:.//www.who.int).

3. LesDifférents Formesdetrisomie 2l :

3.1. Trisomie 21 homogenelibre:

C'est la plus fréguente des formes de trisomie 21, il sagit d'un accident non
héréditaire lié a une absence de digonction durant la gamétogenese (le plus
souvent, d’origine maternelle).

Toutes les cellules de I’organisme ont 47 chromosomes, Cette forme de
trisomie 21, dont le caryotype s’écrit 47, XX, + 21 s’il s’agit d’une fille et 47,
XY, + 21 s’il s’agit d’un garcon, est dite :

« Libre» car les trois chromosomes 21 sont détachés |es uns des autres.
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« Homogene » car I’anomalie chromosomique (en [’occurrence la
présence du chromosome 21 en trois exemplaires) concerne toutes les
cellules examinées. (Bernadette, C, et Benoit, L, 1997.p176).
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Figure 01 : Caryotype d’une T21 libre et homogéne et par translocation. (Belmkhtar, 2014).

3.2. Trisomie 2l en mosaique:

L’individu est porteur a la fois de cellules dites normales et de cellules
trisomiques.

Latrisomie 21 en mosaique, €elle est accidentelle et non héréditaire comme la
premiére, Elle s’explique par une non-disjonction du chromosome 21, survenant
sur I’ceuf lui-méme, au moment de sa deuxiéme division cellulaire. De ce fait,
une partie seulement des cellules de I’embryon puis I’enfant sera porteuse de la
trisomie. L’enfant possédera donc deux catégories de cellules, les unes,
normales, avec 46 chromosomes, les autres avec 47 chromosomes dont trois
Chromosomes21. (Desai, S, 1997.p84).
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Figure02: latrisomie 21 en mosaique. (Hattori et al, 2000).
3.3. Trisomie 2l par translocation :

L3

Ou seul des chromosomes 21 sont atteints par une charge génique

Ces variations de la maladie sont importantes pour le chercheur est aussi dans
Le diagnostiques des risques engendrés pour un bébé a venir n’oublions pas de

Dire qu’il existe d’autre forme de la trisomie comme la trisomie 8, 11
13,18...€tc. (Cuillert, 2007.P19).
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Figure 03 : translocation héritée et novo existant chez I’'un des parents
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3.4. Trisomie2l partielle:

Trisomie 21 partielle, beaucoup plus rare, représente le cas ou seule une
portion de Chromosome 21 est en exces. L’enfant atteint ne présente alors que
certainssignesdelaTrisomie 21.

Chez I’enfant porteur de la trisomie 21 partielle, une seule partie du
chromosome 21 est en excédent, c’est la région 21g 22.3 qui en est responsable,
cette région se trouve en triple exemplaire. La personne avec une trisomie 21
libre ne présentera que certains signes de trisomie, ces signes dépendent de la
taille du fragment en exces. (Megarbane, A, et al, 2009.P611).

Aujourd’hui, toutes indications confondues, le diagnostic prénatal permet de
dépister latrisomies 21 (Iriving, C.et al, 2008.).

4. Lescaractéristiquesdetrisomie 2l :

4.1. L’apparence physique:

Les modifications causees par la trisomie concernant essentiellement la téte,
elle est petite que la normal, I’arriére de la téte et souvent moins proéminent, les
fondamentales peuvent étre relativement large et se fermer plus tard que chez
I’enfant normale, le nez est petit, le cou court, les mains sont petites avec des
Doigts courts, eles comportent un seul pli palmaire au lieu de deux.

4.2. Lacroissance physique:

Lataille alanaissance et souvent normal, le retard de la croissance est Surtout
marquer dpres 4ans, les sujets trisomique sont plus petite que la moyenne, une
taille relativement réduite, les nombre par apport au tronc, une allure générale
relachée en raison de I’hypotonie qui les caractérise, le développement sexuelle
de I’adolescent trisomique débute plus tardivement et Peut demeurer, incomplet
les gargons sont en générales stériles, mais les fille peuvent se reproduire (50%
de chance d’avoir un trisomiques. (Goffinet, M 2008, P20).

5. Lesfacturesdetrisomie?l :
5.1. Agematernd :

Parmi les facteurs de risque, I’age de la mére est le facteur le plus favorable le
risque varie selon I’age de la mére sex-ratio de 3 garcons pour 2 filles diverses
études ont systématiquement montré que le risque d’avoir un enfant trisomique
augmente avec I’age de la mére a plus de 93% de liberté En cas de trisomie 21,
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un exces de chromosome 21 est fourni Pour la mere, ce Risque augmente de
facon exponentielle avec I’4ge maternel. (Touraine, R,et al, 2010).

frdgquance de naissance

1:500

1:1000
. = — s : .
20 25 30 35 40 45

Figure 04 : La probabilité delatrisomie 21 ala naissance en fonction del'age maternel.
(Panissie, Lucie.2014)

5.2. Causegénétique:
» Antécédent familialedetrisomie 21 :

La présence d’un patient T21 dans un membre de la famille immédiate
(cousin, oncle ou tante, Niece ou neveu) augmente également le risque.
Cependant, il est important de comprendre la forme cytogénétiqgue du cas
familial pour vérifier le risque accru qu’il s’agisse d’une translocation Familiale
(anormale devenant héréditaire) et un conseil génétique doit étre recommandé.
Une étude Récente a montré que pres de 6,5% des parents d’enfants atteints de
DS étaient porteurs de chimeres. (Kovalevaet al, 2007. P36).

» Consanguinité:

Le risqgue de malformations congénitales dans la population générde est
estimé a 2% Doubler le Risgue pour les couples consanguins Une surveillance
échographique détaillée de la grossesse est Importante. Certains couples
consanguins sont plus a risque de certaines Maadies génétiques en raison de
leur origine géographique et/ou ethnique. Dépistage spécifique lors du consell
génétique. (Modell, B, et Darr, A, 2002.P 225).

» Descendance des parentsatteintsdetrisomie 21 :

Les males porteurs d'une trisomie 21 libre et homogéne sont infertiles et I'état
de la progéniture n'a pas été décrit. Pour les femmes, la fertilité semble étre
préservée, et elles peuvent avoir des enfants avec la trisomie 21 comme des
enfants sans la maladie. Dans une série de 25 enfants nés de meéres trisomiques
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21, 10 étaient atteints et 15 avaient des caryotypes normaux. (Briard, ML, et
Morichon-delvallez, N, 2006.p 30).

5.3. Causeexterne:
» L’exposition parentale :

L’exposition parentale aux rayonnements est susceptible de provoguer Une
non-digonction chromosomique. Certaines éudes dans certains pays européens
suggerent que Cela augmente le risque d’avoir un enfant atteint du syndrome de
down.

» Prendre des contraceptifs oraux :

La fécondation pendant que la mére prend encore des Contraceptifs oraux
augmente de 2,8 fois le risque d’avoir un enfant atteint du syndrome de Down.

» Letabagisme:

Une étude cas-témoin montre une association entre le tabagisme actif et la
trisomie2l causée par des erreurs Cette association n’est observée que chez les
femmes de moins de 35 Ans. La prise des contraceptifs oraux combinée au
tabagi sme augmente de fagon importante cette association. (Alao, M, et al, 2010.P6).

6. Symptomatologie:

Concernant les symptdmes de la trisomie 21, chague cas est déférent de
I’autre, cependant la présence de chromosome surnuméraire au sein de la cellule
entraine un certain nombre de signe commune a la maladie mais qui se
manifeste de facon singuliere d’une personne ad’autre.

6.1. Signes morphologiques:

La Trisomie 21 peut entrainer beaucoup de signes dysmorphygues mais toutes
ne sont pas communes a toutes |es personnes porteuses de trisomie 21.

Une petitetaille

Le nez est souvent petit et aplati alaracine.

Les yeux sont Iégerement bridés avec présence d’épicanthus.

Les oreilles sont plus petites parfois mal ourlées avec le sommet de I’hélix
replié.

Lalangue souvent plus grosse.

Le cou est court avec un exces de peau sur lanuque

Lamain est petite avec des doigts courts.
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Un gros ventre avec hernie ombilicale.

Petite bouche, levres épai sses, petites dents anormal ement implantées.
Petit bassin.

Petite pieds larges plates,

Peau seche. (Alao, 2010).

-
r

Figure05: Signescliniques delatris&niél. (A) Fillette de cing ans atteintsde
syndrome de Down, (B) Gar con atteint de syndrome de Down (C) Main avec pli
palmairetransverse, (D) Pied avec de gros orteilstres espacés. (Weijermanet al., 2010).

6.2. Lessigneshbiologiques:
Malformation cardiague.
Malformation somatique sont fréguente.
Malformation oculaire et troubles de I’audition.
Des anomalies digestives qui touchent les intestins ou I’cesophage.

Un vieillissement précoce et un risque de maladies néoplasiques. (Canoui,
p. M esser schmitt, p .1993. P65).

7. Lesproblémes de santé chez lestrisomiques:
7.1. Lestroublesneurocentraux :

Les troubles neurocentraux sont souvent méconnus. Pourtant, leurs impacts
sont d’importance dans le quotidien des personnes concernees. Ils impliquent
des troubles perceptifs et des troubles neuromoteurs spécifiques.
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7.2. Lestroublesauditifs:

Les troubles auditifs peuvent étre des surdités de perceptions, ses surdités sont
rares, mais plus d’un enfant sur deux sera porteur dans son enfance, la
perception est mal traduite par les enfants trisomiques par ces difficultés de
I’écoute, ces enfants ne percoivent pas le sens de la méme fagon que nous, et ces
difficultés d’écoute entraine de nombreuses autres difficultés :

La mise en place de systéme phonatoire.

De transcription des messages perceptifs.

De lamise en place des phénomenes conversationnels.

Troubles de compréhension : I’enfant qui entend mal ne peut pas
comprendre les messages. (Cuilleret, M 2007, P24).

7.3. Lestroublesdela sensibilité:
Les troubles de la sensibilité sont, eux auss constants.

> |ls provoquent des difficultés d’apprehension des ressentis :
Sensibilité superficielle, du toucher : froid, granuleux, lisse, doux,
piguant...autant d’informations qu’ils recoivent mal avec toutes les
conséquences possibles.
Sensibilité proprioceptive consciente et inconsciente leur rendant difficile
la maitrise des mouvements de leur corps.
Trouble de la perception de la douleur. La douleur est percue plus
tardivement et de fagon différente, elle est « atténuée ». Cette difficulté est
un réel souci dans la mesure ou I’enfant se plaint souvent beaucoup trop
tard.

7.4. Lestroublesgustatifs et olfactifs:

Il semble que les papilles gustatives, chez I’enfant atteint de trisomie 21,
soient différemment réparties sur la langue par rapport a celles des autres
enfants. Elles sont situées a la périphérie et a la partie centrale médiane de la
langue, ce qui exige davantage encore de vigilance lorsque I’on envisage une
intervention sur la langue puisque, trés rapidement, on peut supprimer toute
sensation de gout. Il est certain que I’appréciation des gouts leur est difficile,
toutefois apres les traitements oropraxiques, la majorité des jeunes traités disent
qu’ils percoivent le gout de ce qu’ils mangent.
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En tout cas, il faut retenir que I’ensemble des perceptions sensorielles est
perturbé et nécessite une prise en charge trés rapide chez le bébé afin de lui

permettre un développement cognitif aussi harmonieux que possible. (Cuilleret, M,
2007, p26).

7.5. Lestroublesde développement delatrisomie 21 :

La présence d’un chromosome surnumeéraire est responsable de toute une série
de troubles de développement de diverses formes::

7.5.1. Ledéveloppement psychologique:

» Ledeéveloppement psychomoteur :

Il se caractérise par une hypotonie particulierement marquée dans les
premieres années. Ceci a une incidence sur la disparition tardive des réflexes
archaiques, sur la stabilité et sur le retard dans I’apparition de la marche acquise
en génerale vers 2 a 3ans mais qui peut I’étre avant grace a une éducation
précoce.

Cette hypotonie a également des conséquences au niveau du développement
de la parole, avec une fréquence particulierement marguée de troubles
articulatoires. En contrepartie, elle rgjaillit aussi sur le caractére des enfants
trisomiques qui sont plutdt des bébés calmes, passifs, plutdt faciles vis-a-vis de
leur entourage. Cette hypotonie décrite souvent comme généralisée est en fait
sélective ; elle porte en particulier sur les muscles de la ceinture scapulaire, ce
qui a pour consequence, quand I’enfant grandit, de provoquer des déficits de
croissance de la cage thoracique avec des retentissements possibles sur e plan
respiratoire. (Guidetti,M.Tourrette,C 2002, p 121).

» Ledéveloppement intellectue :

Le QI est la donnée quantitative la plus aisément obtenue. Cette évaluation
pose les mémes problemes que chez les autres déficients mentaux. Le niveau
intellectuel des enfants trisomiques est distribué, comme chez les enfants tout-
venant, selon une courbe de Gauss mais dont le QI moyen se situe autour de40 -
45pouvant atteindre un maximum situé entre 65 et 79 donc assez proche du seuil
inférieur de I’intelligence dite « normale ». On considere que 86,5% des
trisomiques ont un QI compris entre 30 et 65 ce qui correspond a la déficience
mentale moyenne, tandis que 8 % reléveraient de la déficience mentale profonde
et 5.5% du retard mental 1éger. La corréation entre le QI des parents normaux et
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celui de leurs enfants trisomiques est la méme Que celle que I’on retrouve entre
parents et enfants tout venant.

En d’autres termes, cela signifie Que les parents a QI élevé auront tendance a
avoir les enfants trisomiques a QI élevé. Le niveau intellectuel des enfants
trisomiques avec exceptionnelement des QI normaux ou proches de la normale,
Mmais Ceci a été contesté. (Guidetti, M. Tourrette, C, 2002, p122).

» Ledéveloppement communicatif et linguistique:

Lambert et Rondal « 1979 »font une synthese des travaux sur le sujet. En ce
qui concerne la parole, on note des problémes spécifiques dans I’organisation de
I’activité respiratoire de la production des sons et du discours qui est arelier a
I’hypotonie des muscles qui controlent la fonction respiratoire. On constate
egalement des problemes au niveau de la voix qui est plutét grave, a timbre
monotone, parfois gutturale, mais il existe une grande variabilité d’un enfant a
I’autre.

Les capacités auditives, souvent inférieures a la normale, vont reaillir sur
I’acquisition du langage, c’est pourquoi une évaluation précoce peut permettre
une intervention thérapeutique efficace. Les difficultés articulatoires sont tres
fréquentes et concernent environ 75%des sujets. Ces troubles portent
essentiellement sur les consonnes et surtout sur les consonnes, constrictives «
f,v,),chszlr » qui apparaissent plus tardivement dans le développement
normal. La fréquence du bégaiement est également importante, de 30 a 45%
selon les études.

8. Diagnostic:

Diagnostic prénatal de latrisomie 21 Lorsque le dépistage révéait un risque de
T21 supérieur a 1 sur 250, deux types de diagnostic prénatal étaient aors
Proposes :

» Avant la naissance : Seuls les échantillons de cellules feetales sont
disponibles pour le caryotype feetal, c’'est-a-dire que |I'examen peut ou non
mettre en évidence la présence de chromosomes supplémentaires. Ces
cellules sont contenues dans le liquide amniotique ou placenta. Ce
prél évement, appelé amniocentese ou biopsie du trophoblaste selon le cas,

> Aprés la naissance : La présence du syndrome de Down peut étre
suspecte et le diagnostic visuel n'est pas valide, donc un caryotype de
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I'enfant doit étre fait pour confirmer. On ne peut donc pas guérir
complétement la trisomie 21, mais seulement réduire les symptomes pour

améliorer les conditions de vie et |'autonomie des personnes atteintes.
(https://www.msdmanuals.com).

9. Priseen charge:

Les patients ont besoin d'une aide spécialisée des leur plus jeune &ge, car ils
peuvent développer des programmes éducatifs adaptés aux besoins de chacun.
La trisomie 21 doit étre rapidement traitée globalement en associant plusieurs
disciplines. (https:.//www.msdmanuals.com).

9.1. Lesoutien orthophonique:

Le soutien orthophonique est essentiel pour les personnes atteintes du
syndrome de Down car leurs difficultés d'éocution sont associées a I'hypotonie.
Les premiéres lecons permettent a I'enfant de communiquer et de prendre sa
place dinterlocuteur. Pour les personnes les plus difficiles, les orthophonistes
sappuient sur des stimuli sensoriels tels que le toucher, la vue et |'ouie pour
développer les gestes, les expressions faciales et les mimiques nécessaires a une
bonne communication. (Renaud, T, et al, 2011.P19).

9.2. Lesoutien psychologique:

Pour que les personnes atteintes du syndrome de Down se créent une identite,
il est important qu'elles regoivent un soutien psychologique. Comme tout le
monde, les personnes atteintes du syndrome de Down traversent des moments
difficiles lorsqu'elles ont besoin de soutien. Cependant, ils ont eu plus de mal a
exprimer leur malaise, parfois de maniére embarrassante, ignorée ou mal
comprise. C'est pourquoi |'écoute et le soutien permanent de la famille et des
professionnels sont essentiels. (Renaud, T, et al, 2011.P20).

9.3. Lesoutien kinésithérapique:

L'objectif est de soutenir le développement neuromoteur de I'enfant et de
prévenir les malformations et |es anomalies statiques. Ces anomalies surviennent
en |'absence de prise en charge par hypotonie et hyper relaxation. Les remedes
thérapeutiques pour les problemes d'équilibre chez les enfants atteints du
syndrome de Down devraient se concentrer sur deux domaines principaux :

Aide les enfants a développer et a perfectionner la synergie posturae et a
améliorer la coordination motrice spécifique.
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Améliorer les processus organisationnels responsables de I'gjustement des
model es de réponse aux dynamiques changeantes.

La kinésithérapie est généralement interrompue a I'ége de la marche, car les
avantages de son maintien résident principalement dans le tonus général et la

motricite, lamotricité fine, I'acquisition de |'équilibre et le conditionnement oral.
(Renaud, T, et all, 2011.p18).

9.4. Lesoutien psychomoteur :

L'objectif est d'aider I'enfant a percevoir et a comprendre le comportement
moteur de son corps, ains que son comportement expressif, en :

* Estimer la probabilité de son développement et les signes d’hétérogénéité.
* Valoriser son potentiel, ses compétences et son désir d’expérience.

» Soutenir les régions les plus en retard pour augmenter leurs chances
d'adaptation.

* Assure I'expression des difficultés et leur impact émotionnel dans la durée

* Identifier et prévenir les périodes sensibles en cas de difficultés dans les
environnements sociaux ou dapprentissage. L'aide a la construction
développementale est toujours importante, mais aussi en termes d'accés comme
base des apprentissages scolaires : organisation de la perception, acceés aux
symboles, organisation de |'espace et du temps, organisation de la pratique,
schémas expressifs... (Renaud, T, et al, 2011.p18).

9.5. Lesoutien éducatif :

Un point particulier concernant la scolarisation : tous les enfants ont le droit
daler a I'école ordinaire dans les mémes conditions, quelle que soit leur
situation.

L'objectif n'est pas seulement la présence de I'enfant dans une école ordinaire,
mais il doit également y avoir un programme éducatif et un soutien éducatif,
social et psychologique. Il faut non seulement la conviction que |'enfant peut
progresser, mais aussi des exigences d'adaptation aux difficultés qu'il rencontre.
Vous devez étre capable d'gjuster le programme et d'gjuster la pédagogie. Au
moins la moitié des personnes atteintes du syndrome de Down devraient savoir
lire et écrire couramment. (Helmaet al, 2013).
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10.Traitement médical :

Pour réduire le dysfonctionnement cérébral causé par la trisomie 21, il est
recommandé aux personnes atteintes de cette maladie de prendre plusieurs
meédi caments en méme temps. Cette combinaison peut inclure des médicaments
pour la dépression, les troubles de I'attention et le TDAH... Cependant, il
convient de noter qu'il n'y a pas suffisamment de preuves de I'innocuité et des
avantages de |'utilisation de ce « traitement ». (Missoum, M).

» Consail génétique:

Il faut s'assurer que les parents comprennent les limites du dépistage et la
différence entre dépistage et diagnostic, pour que | on leur permettre une réelle
autonomie de choix. (Favreet al, 2008).

Enfin, le conseller génétique devrait soutenir les parents dans leur décision de
poursuivre ou d'interrompre la grossesse, et les informer des risques associés
aux futures grossesses.

Synthese

On peut dire que le syndrome de down survient dans toutes | es sociétés et dans
toutes les classes, ala suite de plusieurs facteurs et causes inconnus, et bien que
certaines éudes aient prouveé le rdle des facteurs, la cause principal e de ce défaut
est encore inconnue, et donc aucun traitement n’a été découvert pour ce défaut.
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Préambule:

L autonomie est I’objet d’étude de plusieurs disciplines (psychologie, droit,
philosophie, médecine), est la capacité d’une personne a tirer la meilleure partie
de cequ’elle est et de ce qui I’entourent pour mieux exister.

1. Définition de I’autonomie :

Etymologiquement, |le mot autonomie vient du grec « autos » (Soi-méme) et«
Nomos » (loi) celui qui fixe sa propre loi. Ce mot désigne le droit pour
I’individu de déterminer librement les regles auxquelles il se soumet ou le droit.

Le fait de se gouverner par ses propres lois. (Le grand robert de la langue francaise
2005).

Chez J. J. Rousseau, I’autonomie est la capacité d’agir selon la loi, ou par le
respect pour laloi, ains gque de se donner sa propre loi a soi-méme. (Encyclopédae
Universalis, Version numérique PC DVD-ROM. 2011).

Selon A. Loher-Goupil, « étre autonome, c’est étre en mesure de satisfaire ses
besoins personnels, pouvoir prendre des initiatives. Dans le champ du handicap,
ces représentations sont deja plus restrictives, se limitant bien souvent a
I’acquisition du maximum de capacités physiques et fonctionnelles et au
maximum de possibilités dans I’environnement... L’autonomie est un état
d’interdépendance avec les autres ou nous nous trouvons tous, et la vie
quotidienne, familiale, relationnelle, professionnelle, n’est finalement qu’une
suite ininterrompue de négociations de ces interdépendances les moins
prégnantes possibles. Dans la vie d’une personne handicapée, il est évident que
ces négociations prennent une plus grande place et nécessitent une dépense
d’énergie considérable. L’autonomie peut donc étre définie comme I’art de gérer
ses interdépendances a sa propre initiative. » (L oher-Goupil A, 2004. P72).

2. Les théories explicatives de I’autonomie :
2.1. Théorie psycho dynamique:

A la naissance d’un enfant, la famille passe une régression psychique
importante, indispensable pour I’accueillir. La dépendance totale de nourrisson
installe des liens trés fusionnels qu’on appelle liens meére-bébé, mere-enfant
pour déecrire les premieres étapes de la construction psychique de I’enfant. Et
c’est par ce qu’il y a un vécu fusionnel satisfaisant qu’une séparation psychique
est possible fondée sur I’intériorisation du lien. (André-Fustier, F, 2002. p 11-24).
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Selon la théorie psychanalytique, I’accés a I’autonomie prend du temps et
nécessite I’aide de I’autre. Freud utilise le terme de « Verzweiflung » état de
détresse, « desaide » selon la nouvelle traduction, pour désigner le besoin d’aide
du petit de I’lhomme. Il faut souligner que cette dépendance concerne aussi bien
la survie organique que psychique. En effet, le psychisme surgit également dans
une relation de dépendance a I’autre. Selon Winnicott, le bébé est un étre de

relation. Un bébé, ca n’existe pas car la ou il y a un bébé il y a des adules.
(Korff-sausse, S, 2005.p49-54).

Alors la psychanalyse pense I’autonomie en termes de processus qui
accompagne le développement de I’enfant depuis la petite enfance jusqu’a I’age
adulte, en mettant I’accent sur le réle de I’environnement sur lequel dépend
I’enfant et dans lequel I’enfant constitue son enveloppe psychique en tant
qu’étre autonome.

Pour Freud, la dépendance tient ses origines dans la dépendance matérielle du
petit étre humain a I’égard de son entourage aux premiers temps de la vie, laou
s’enracinent les expériences primaires de détresse, comme les expériences
primaires de satisfaction. (Bertrand,M, 2004. P 1087-1095).

L e développement psychique nécessite alorstrois conditions :

> Premiérement une prédisposition neurophysiologique qui permette la
viementale.

» Deuxiemement un environnement qui possede lui aussi une vie mentale.

» Les recherches psychanalytiques récentes nous parlent d’une troisieme
condition, c’est que cet environnement investisse le sujet. C’est-a-dire
qu’il accorde a I’enfant des pensées, et le considérer comme un étre apte
et /ou capable de penser. Le bébé a besoin gque ses parents reconnai ssent

qu’il a une vie psychique et qu’il est capable d’émettre des messages. (Ibid.
2005, p56).

On peut résumer cela par la nécessité d’une interaction entre plusieurs facteurs
pour assurer un développement psychique sain. Ceux-ci sont : une
prédisposition biologique, un investissement réciproque entre I’environnement
et le bébe.

En revanche si I’enfant est porteur d’un handicap, les premiers liens avec
I’enfant entravés et représentent une source d’insécurité et d’angoisse. Cela
produit des distorsions dans I’attachement primaire. L’enfant est désormais
incapable d’occuper sa place prédestinée de porteur du discours mythique de la
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famille. Cela provoque aors une fracture dans la continuité narcissique du
groupe familial au lieu d’une séparation psychique, c’est d’un arrachement dont
il s’agit ici. Le groupe familial utilise alors deux mécanismes de défenses pour
s’adapter au handicap de I’enfant :

Le recours a des modalités fusionnelles du lien : le fonctionnement
familial va renforcer le lien fusionnel avec I’enfant, par conséquent, une
réelle séparation psychique n’est pas envisageable. C’est ce qui est
souvent évogué par les professionnels sous les termes de « sur protection
familiale ».

Une identification au corps malade de I’enfant : pour rester en contact
avec I’enfant, les parents vont se concentrer sur son caractere déficitaire
qu’ils vont perdre de vue sa vie psychique. (AndréFustier, F, 2002. p 22-24).

En effet, avant de voir I’enfant, nous voyons le handicap dont les limites et
incapacités empéchant de voir les compétences de ce bébé. Et a titre d’exemple
observant le discours médical qui ne porte que sur la déficience et I’incapacité a
comprendre, émettre des messages, c’est la que dés la naissance la constitution
de I’appareil mental peut étre entravée et empécher I’accés a I’autonomie. Ains
on atendance de le garder petit, car |a petite enfance permet de le protéger de la
maturation et I’évolution vers I’a4ge adulte. Les parents évoquent souvent la
difficulté d’avoir une image de leur enfant handicapé. C’est pourquoi les parents
le surprotegent et empéchent ainsi I’acces a I’autonomie et renforcent la
dépendance de leur enfant. Ils manifestent des craintes qu’il faut tenter de
dépasser.

On peut bien illustrer ¢ca en observant I’attitude des parents qui au
lieud’éduquer leur enfant a I’autonomie et lui léguer les bases nécessaires
pourachever son développement, lui prodigue une attention particuliere faisant
d’eux une source de maternage constant envers leur enfant qui subit et
intériorise cette image qui le garde constamment dépendant et en manque de
soins de ses parents.

2.2. Théoriedelastigmatisation :

La théorie de I’étiquetage, aussi appelée théorie de laréaction sociae. On analyse

stigmatique est une théorie essentielle de la psychologie sociale nord-américaine
des années 1960. Son fondement de base est que I’acte social d’étiqueter une
personne a tendance a modifier I’auto conception de la personne stigmatisée par
incorporation de cette identification. En effet, la personne devient effectivement ce

~ 28 ~



Chapitre 111 L’autonomie

gu’on a supposé et dit qu’elle était, cela est sous I’effet de ce qu’on attend d’elle.
(Lacaze, L, 2008.P183)

C’est dans ses travaux sur les institutions psychiatriques qu’Erwing Goffeman a
mis en évidence et d’écrit la stigmatisation. Il la désigne comme un processus qui
exclut un individu considéré comme « anormal » en suit I’image de soi et conduit

I’individu a considérer les traitements discriminatoires qu’il subit comme normaux.
(Tibere,L, 2007.P173).

A lafin des années 1980 apparait la notion de « stigmatisation liée ala maladie »
et ce concept peut étre appliqué a toutes les maladies psychiques (chroniques,
dégénératives ou contagieuses). (Palacios, E, spinosa,X , 2012.P189).

C’est dans ce sens gue nous comportons appliquer cette théorie pour comprendre
le processus par lequel la personne en situation de handicap est susceptible
d’introjecter I’image renvoyé par autrui sur sa propre personne et surtout sur son
autonomie. Nous pensons que cela a une grande influence négative sur la vie
psychique et mentale des sujets en situation de handicap. Nous verrons maintenant
|es mécanismes impliques.

En effet, Link et Phelan reprennent les éudes réalisées, ils recensent cing
notions reliées a celle de stigmate. Ce sont :

> L’etiquetage : (le belling) et les étiquettes (ou labels) ;

> Lesstéréotypes: il s’agit de croyances culturelles qui lient les personnes
étiquetées a des caractéristiquesindésirables;;

> La distance sociale : les personnes étiquetées sont placées dans des
catégories distinctes séparées entre « eux » et « nous » ;

> La perte de statut et la discrimination : cela implique un traitement
basé sur I’inégalité ;

> Les relations de pouvoir : certaines personnes possedent des pouvoirs
particuliers sur les autres, notamment, professeurs, travailleurs sociaux, et
surtout medecins, jugeront le pouvoir de nommer, de donner des
étiquettes qui vont ensuite disqualifier les gens. Ces processus donnent un
apercu sur lacomplexité du mécanisme de I’étiquetage qui passe inapercu
chez lavictime et cela suppose la difficulté de se soustraire a son en pise.

En effet, le psychiatre suisse Asmus Finzen, estime que la lutte anti-stigmate
passe par la reconnaissance que le stigmate est une seconde maladie invisible et
qui s’enracine dans les préjugés, les conceptions erronées. (Lacase, L, 2008.P185).
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2.3. Théoriedesprophétiesauto réalisatrices:

Le concept de prophéties auto réalisatrices a é&é proposé par Robert Merton a
la fin des années 1940. Il dit que c’est une définition d’abord fausse d’une
situation, mais cette définition erronée suscite un nouveau comportement, qui la
rend vraie.

Cette théorie va dans le sens de |la précédente, celle de I’étiquetage. En effet
les prophéties auto réalisatrices prétendent que les individus se conforment avec
le temps au stéréotype que I’on a projeté sur eux.

A lafin des années 1960, Robert Rosenthal et Leonore Jacobson ont démontré
le lien entre | es jugements des enseignants et |es performances des éleves. Ils ont
procédé en mettant des attentes positives chez les enseignants en leur indiquant
les bons résultats a un test d’intelligence d’enfants tires au sort dans la classe.
Désormais, ces enfants obtiennent des résultats scolaires meilleurs que leurs
camarades. (Tibere, L, 2007.p173-181).

2.4. Théoriede Locusdecontrdle:

La théorie de Locus de contrdle est proposée par Rotter en 1966 qui s’inscrit
dans une approche néo-behavioriste. Celle-ci nous parle de |a représentation que
se construit chague individu des instances (locus) qui exercent un controle sur
son comportement. En effet, ces instances accordent des réponses a chague
comportement du sujet. Ces réponses sont soit positives comme un renforcement
ou négatives sous forme de réprimandes ou punitions. Ces sources de sanction
occupent aors deux locus distincts : interne ou externe au sujet qui dépend des
conditions objectives de chaque situation et des circonstances. Ainsi que d’une
prédisposition de la personnalit¢ sous une dimension d’internalise ou
d’externalité. (Gérard, PH, 2003.p 202).

En effet, on peut expliquer I’autonomie de la personne en situation de
handicap, dans la mesure ou avec un locus de contréle interne, le sujet qui
effectue une action de fagon autonome, en s’attribuant le mérite, le sujet est
susceptible de renforcer |e sentiment de satisfaction interne et I’estime de soi du
qui I’encouragerait a perséverer et améliorer ses capacités pour accéder a de plus
en plus d’autonomie.

Cette théorie a connu la prospérité parce que son auteur a produit un
instrument de mesure, I’échelle IE de Rotter, qui a travers les réponses a un
guestionnaire, permet de situer I’appartenance du sujet a I’un des deux poles,
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I’internalisé est un indice et un bon prédicateur de I’adaptation, corrélée avec

I’intelligence, I’état de santé, et la réussite scolaire ou sociale. (Gérard PH, 2003, p
202).

2.4. Théoriededouble contrainte:

Selon lathéorie de double contrainte (ou double bind), la situation de handicap
elleeméme est une situation problématique, paradoxale puisqu’elle engage la
personne en situation de handicap dans une contradiction.

En effet, le message envoyé par le handicap est double et contradictoire, la
visibilité (I’apparence) du handicap renvoie une image de la différence, de
I’altérité, tandis que la revendication des personnes handicapées porte sur la
normalisation. Ains, les limites imposées par le handicap impliquent une
relation d’aide, la demande de la personne handicapée est celle d’une relation
d’égalité. Telle est la double contrainte dans laquelle est piégée la personne
handicapée, placée dans une position ou elle donne simultanément deux
définitions d’elle-méme.

La personne en situation de handicap qui recherche son autonomie, se voit
constamment considérée comme incapable et nécessitant des soins permanents
et cela entrave son autonomie. (Schneider, J, 2005.p120).

3. Les types d’autonomie :
3.1. L’autonomie physique (fonctionnelle) :

La premiere forme d’autonomie que I’enfant va acquérir est lI’autonomie
physique et matérielle (ou pratique). L’enfant se passe petit a petit de I’adulte
pour les actions les plus élémentaires : s’habiller, manger, devenir propre. Il
parvient progressivement a avoir des reperes propres dans le temps comme dans
I’espace et peut se passer de I’aide de I’adulte d’un point de vue physique.

Cet apprentissage commence tres tot en maternelle et consiste donc, dans un
premier temps, pour I’enfant, a connaitre son corps, a développer sa motricité,
c'est-a-dire a étre autonome par rapport a soi-méme, et a maitriser ses actes e,
dans un second temps, a maitriser son environnement.

Cette premiere autonomie va engager I’enfant a s’occuper activement, a

démarrer une activité, choisir un atelier et circuler dans la classe ou dans I’école.
(Sol, E, 2014. P3-4).
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3.2. L’autonomie pratique :

L’autonomie pratique est aussi la capacité de I’enfant a connaitre les outils de
travail mis a sa disposition, a les situer dans la classe (aménagement de la
classe), et a savoir s’en servir a bon escient sans avoir a recourir a I’aide du
maitre. Ains, un enfant engageé dans un travail d’écriture et qui saura ou trouver
les mots qu’il a déja rencontrés pour les écrire seul, sans I’intervention du
malitre, est un enfant qui manifeste cette autonomie pratique. (Sol, E, 2014. P3-4).

3.3. L’autonomie affective :

Une autre forme d’autonomie particulierement importante est I’autonomie
affective. Elle se définit par le fait d’oser prendre des décisions, de les assumer
sans en avoir peur, de ne pas étre dependant de I’approbation et du jugement des
autres, de savoir recevoir la critique constructive et d’avoir confiance en soi.
L’¢éleve doit se sentir en sécurité et evoluer dans un climat de confiance. Pour
que I’éleve puisse acquérir une autonomie affective, il doit se détacher du
maitre. || doit comprendre que ne pas étre sous le regard de I’adulte ne signifie
pas étre abandonné, que rencontrer un refus n’est pas étre rejeté et qu’entendre
valoriser un camarade n’est pas étre soi-méme dévalorise. Ainsi, dans
I’autonomie affective, « ne pas étre dépendant » signifie « ne pas avoir un
besoin constant de la présence, de I’encouragement ou de I’avis d’autrui pour
POUVOIr agir ». (Sol, E, 2014.p3-4).

3.4. L’autonomie intellectuelle :

Puis, vient I'autonomie intellectuelle qui se construit tout au long de la
scolarité, et peut étre tout au long de la vie. On pourrait dire qu’un enfant
autonome intellectuellement pense par lui-méme, cest-adire qu’il peut
mobiliser des compétences transversales et spécifiques a chague discipline, des
savoirs et des savoir-faire, pour résoudre des problemes.

Il est capable d’appréhender des situations proposées par le maitre qui ne
sont pas uniquement des situations analogiques ou modeles. L’enfant doit
progressivement devenir indépendant pour raisonner seul. 1l doit s’investir dans
une démarche de recherche tout en envisageant par lui-méme les résultats de son
activite de réflexion. Il ne doit pas attendre de I’adulte « la solution miracle
»mais doit considérer ce dernier comme guide. (Sal, E, 2014. P3-4).
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3.5. L’autonomie sociale et I’autonomie morale :

Un enfant qui est autonome socialement, est un enfant qui est capable de vivre
dans un groupe tout en ayant une place singuliere dans ce dernier. Aing, la
socialisation et I’autonomie sont étroitement liées.

On apprend avec les autres tout en adoptant une démarche personnelleliée ala
combinaison de toutes nos influences (sociales, culturelles...). L’autonomie
sociale consiste donc, a partir d’identifications multiples, a se construire un
projet personnel.

Pour déterminer un enfant est autonome moralement lorsqu’il est capable de
comprendre la nécessité de se donner des lois et des régles morales et lorsqu’il
est capable d’adapter son comportement a ces regles. L’éleve accédera d’autant
plus a cette autonomie morale qu’il aura véritablement fait siennes ces regles,
les aura assimilées et sera capable, de son propre arbitre, de les respecter. Aing,
I’autonomie est le résultat d’un long processus : I’enfant ne peut devenir
autonome du jour au lendemain ou d’une année sur I’autre. C’est un état qui se

construit a travers le temps et qui n’est jamais définitivement gagné. (Sal, E, 2014.
P3-4).

4. Priseen charge précoce:

Selon Cuilleret, la prise en charge n’apporte ni réparation ni transformation a
I’enfant. Le plus important c’est la prise en charge globale et multidisciplinaires
(meédicale, psychologique, orthophonique, psychomotrice...etc. En effet, celle-ci
doit répondre aux besoins de I’enfant, I’accompagner pour lui permettre de vivre
mieux ses possibilités et ses choix. Selon cet auteur la prise en charge doit étre
centrée adapté au cas, toutefois elle doit étre globale dans ce dont I’enfant a
besoin. (Cuilleret, M, 2007.p438).

4.1. Deficience mentale precoce et demande d’aide :

Des é&udes montrent que des enfants trisomiques ou avec déficience
intellectuelle, pourraient avoir des connaissances moins précises, sur ce qu’ils
savent ou ne savent pas. Par consequent, parfois ils solliciteraient des aides sans
étre nécessaires ou inappropriées, voire inutiles dans certains cas. Les modalités
de recherche d’aide doivent étre ajustées afin de faciliter un fonctionnement
autonome de la part des enfants vivant avec une trisomie 21. Ainsi, on peut
imaginer au moins deux types d’aménagement au cours d’interactions
d’apprentissage assisté. (Fabienne,L, 2001.P105).
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» Lapremiere: consiste afavoriser un fonctionnement autonome de la part
du jeune enfant vivant avec une trisomie 2| en se basant sur le modéle de
tutorat élaboré par Labrell. Dans ce modéle, le parent sollicite une
résolution par I’enfant, I’enfant devra chercher a résoudre lui-méme le
probléme rencontré. Ce n’est qu’apres des plusieurs échecs que le parent
intervient, en lui fournissant des informations pour le dépassement d’une
étape de larésolution.

» La deuxiéme: consiste a donner acces aux enfants vivant avec une
trisomie 21 a une source externe de feed-back, pour qu’il soit capable de
juger des résultats de son entreprise cognitive. Ce feed-back externe lui
permet alors de confirmer ou d’infirmer la justesse de son feed-back
interne et d’enrichir ainsi son savoir métacognitif.

4.2. Leseffetsdeladésinstitutionalisation :

Feinstein souligne que la personne développe davantage ses habiletés
cognitives, Sociales, affectives et physiques lorsqu’elle réside dans la
communauté. Plus particulierement au Québec, Arsenault et al, soulignent que la
désinstitutionalisation permet a la personne de vivre une vie utile et productive
pour son bien-étre général. En effet, Potenski observe que le développement
comportemental progresse parce que la personne intégrée recoit un plus grand
nombre de stimuli du milieu. Lors de ses rencontres avec les gens « valorises »,
La personne vit et apprend les mémes choses que les autres : les réles « valorisés
». Cela lui offre une réelle possibilite d’apprendre, de produire et de généraliser
des habiletés adaptatives et d’ajustement social. La maitrise de ces habile- tés est
indispensable pour favoriser une véritable intégration sociale et I’autonomie du
SUj€t. (Paré, Ch et al, 1994.p134-151).

D’une autre maniere, cela laisse supposer que I’environnement
communautaire ou la personne vit constituée un lieu idéal riche en stimulation et
de situations réelles nécessaire pour I’imprégner d’un bagage de connaissances
métacognitives qui lui conféra un savoir-faire, savoir-ére social et par
consequent cela lui vaudra une bonne intégration sociale.

Ziegler et a, ont entamé des recherches et démontrent que
I’institutionnalisation a pour conséquence la déshumanisation dans les soins
apportés aux personnes présentant une déficience intellectuelle et perpétue
I’image de déviance. En effet, le milieu ingtitutionne :
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Dépersonnalise et déshumanise la personne ainsi que sa liberté et sa dignité
en sont trés restreintes.

Provoque une passivité et une diminution des fonctions intellectuelles parce
que la stimulation trop restreinte limite la possibilité d’accroitre son
répertoire comportemental.

Peut rendre les personnes présentant une déficience intellectuelle victimes
de négligence et étre stigmatisée dans sa perception de soi-méme et celles
d’autrui. (Paré Chetal, 1994. 134-151).

Synthese:

Pour arriver a lautonomie un processus s’installe ; éducation et
apprentissage visent a fournir un étre autonome, donc on peut dire que
I’autonomie reste une composante essentielle pour le développement et
I’intégration du sujet en SocCi été.

Dans ce chapitre, nous avons suivi I’enchainement des idées et des théories
pour nous permettre de se présenter une image globale et cohérente de cette

notion.
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Chapitre |V LLa méthodologie de la recherche

Préambule:

Toute recherche scientifique doit se référer a un cadre méthodol ogique bien
précis, I’absence de cette derniere entraine une perte de temps et d’energie
considérable. En psychologie clinique, on utilise la méthode objective qui
consiste a décrire de fagon neutre et méthodique une réalité ou un phénomene,
indépendamment des intéréts, des golts ou des préugés de celui qui effectue la
description. Cela signifie qu’il faut considérer I’objet d’étude comme existant
hors de I’esprit de facon autonome et indépendante. Dans ce chapitre on a
procédé a la présentation de lieu de la recherche, définition des méthodes
appliquées dans notre recherche qui sont la méthode descriptive et I’étude de
cas. Puis en décrira les outils de recherche, qui sont I’observation. En fin en
présente les critéres de sélection et les caracteristiques du groupe d’Etude.

1. Lapréenquéte:

La pré-enquéte reste une étape indispensable dans toutes les recherches en
Sciences socides, car elle permet au chercheur de recuelllir un ensemble
Important d’informations concernant le theme de recherche et aussi d’avoir des
renseignements sur le terrain de recherche, concernant la population visée. Elle
consiste a essayer sur un échantillon réduit les instruments pour effectuer
I’enquéte, elle permet auss de cerner le theme de recherche, de véifier sa
faisabilité.

Cette étape nous permet aussi de cadrer notre theme de recherche et d’étre
Aupres des personnes concernées et celles qui les accompagnent, mais qui
Peuvent nous aider et enrichir notre recherche, afin de tracer un plan pour cibler
le sujet de recherche, faciliter I’élaboration des questions, et orienter la
formulation de nos hypotheses.

Durant notre premiére visite au centre psychopédagogique pour enfants et
adolescents inadaptés mentaux de Bejaia, on a observé plusieurs enfants
trisomiques parmi d autre déficient mentaux tel que les épileptiques, IMC,
...etc.

Notre recherche porte sur les enfants atteints d’une trisomie 21, qui occupent
la grande partie des cas, en comparaison a d’autres déficiences s§ournant dans
le centre.
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Avant d’entamer le travail de terrain, on a essayé de se rapprocher avec nos
Sujets afin de gagner leurs confiances, connaitre I’état des lieux et visualiser le
programme de I’autonomie appliqué avec ces enfants.

Durant notre s§our au centre psychopédagogique pour enfants et adolescents
inadaptés mentaux de Begjaia, on a été encadré par un psychologue clinicien, ce
derniére nous ont orientés vers trois classes: la classe intermédiaire, classe
préparatoire 1 et 2, par ce qu’elle comporte des enfants atteints de trisomie 21,
age de 8 a9ans qui latranche d’age de notre groupe de recherche.

2. Leterrain delarecherche:

Notre recherche a été effectuée au centre psychopédagogique pour enfants et
adol escents |haddaden la wilaya de Begjaia.

2.1. Présentation delieu delarecherche:

L’association d’aide aux inadaptés mentaux de Bejaia qui se trouve a la cité
des 1000 logements Bt. A1 N°11 et 12 Ihaddaden Bejaia. A été créé le 09 ao(t
1983 par le décret N° 242/83/DRAL/SDRG.

Son objectif est la pris en charge psychopédagogique des enfants et
adolescents présentant un déficient mental, moyenne et profonde légére non
scolarisable, de niveau semi éducable qui ne présentant pas de trouble graves de
comportement ou de personnalité.

2.2. Infrastructure:

Bloc administratif (bureau directeur, secrétariat et bureaux équipe
psychopédagogique).

Salle d’infirmerie.

L ogement de fonction (concierge).

Loge de gardien.

Cuisine.

Réfectoire.

Salle de psychomotricité.

Espace recréation (cour bitumée et espace vert aire de jeux).

2.3. Composition deslocaux de centre:

Cing classes et ateliers pour enfants.
Cing classes pour adolescents.
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Salle de relaxation autonomie.
Salle pour activité culinaire.
Salle pour activité informatique.
Salle pour atelier céramique.

2.4. Lacapacité d’accueil :

L e centre psychopédagogique enfants et adolescents prend en charge 77 éleves
pour I’année 2022/2023.

» Nombre d’enfants et d’éducateurs par classes :
Classe évell/atelier expression jeux et marionnette: 07 enfants et 02
éducatrices.
Classe intermédiaire/atelier papier méache : 08 enfants et 01 éducatrice.
Classe préparatoire L/atelier laine : 07 enfants et 01 éducatrice.
Classe préparatoire 2/ atelier laine : 07 enfants et éducatrice.
Classe moyens forty atelier varié : 07 enfants et 01 éducatrice.

» Nombre d’adolescents et d’éducateur par classes :
Classe atelier sable/ atelier jardinage : 07 adolescents (cas profond) et 01
éducatrice.
Classe préparatoire/atelier peinture : 08 adolescents et éducatrice.
Classe moyen niveau atelier/céramique : 08 adol escents et 01 éducatrice.
Classe prés -scolaire atelier préapprentissage couture, floral et cuir 09
adol escents et 01 educatrice.
Classe speciale/ atelier graines et mosaique: 09 adolescents et 01
éducatrice.

2.5. L’équipe psychopédagogique :

Nombre de psychologue clinicienne : 02.
Nombre d’orthophoniste : 02

Nombre de chargé pédagogie : 01
Nombre de chargé psychomotricité : 01
Nombre d’assistance sociale : 01

3. Laméthode utilisée:

Toute recherche en psychologie clinique fait appel principalement aux
méthodes descriptives (étude de cas, observation systématique ou naturaliste,
enquéte...). Qu’est la base de notre recherche elle intervient au milieu naturel et
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tente de donner une image précise d’un phénomene ou d’une situation
particuliére. L’objectif de cette approche est d’identifier les composantes d’une
situation donnée et parfois de décrire la relation qui existe entre ces
composantes.

» Méthode descriptive:

Elle se définit comme « une intervenante en milieu naturel et tenter de donner
a travers cette approche une image précisé d’un phénomeéne ou d’une situation
particuliere » (Chahraoui et Bénony, 2003. P.125).

L’étude du cas :

Les études de cas surviennent comme des travaux d’analyse dont I’objectif est
de donner un sens a I’ensemble des éléments cliniques recueillis, servant a
former, & informer, a illustrer et permettant d’établir des rapports entre la
clinique et la théorie. L utilisation de I’étude de cas nous permet de connaitre le
contexte de fagon concréte, sur le sujet psychologique, suscitant des descriptions
détaillées et centrées sur I’individualité, faisant surgir une multiplicité de
connexions entre les événements du passe et le présent, exécutant, de fagon
permanente, les techniques de collecte de données utilisées dans le cadre des
études de cas ont ete I’observation participante et non participante, I’interview
personnel semi-structurée, I’interview familial semi structurée, ainsi que des
instruments d’évaluation psychologique. (http:/imww.théses.univ-lyon2.fr).

4. Les outils d’investigation :
4.1. L’observation participante:

On a utilisé la technique d’observation qui est le fondement de toutes les
sciences empiriques, elle permet la description de I’objet d’étude et elle se
trouve a la base de la conception et la vérification des hypothéses. L’observation
clinique a pour objet de relever des phénomenes comportementaux significatifs,
de leur donner un sens, les situer dans la dynamique individuelle, elle a une
place ancienne et respectée dans la science. (Chahraoui et Bénony, 2003.P.31).

Dans le petit Larousse 1998, on définit I’observation comme une « action de
regarder avec attention les étres, les choses, les événements, les phénomenes,
pour les étudier, les surveiller, en tirer des conclusions » L’acte d’observation
commence donc par le regard, la perception fine d’un individu dans une
situation. L’observateur est en quelque sorte I’outil d’évaluation qui doit se faire
oublier pour que ses agissements n’interférent pas avec le sujet. Nous rejoignons
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en ce sens CLAUDE BERNARD, pere de la médecine expé&imentale, qui

disait : « I’esprit de I’observateur doit étre passif, c’est-a-dire setaire ». (Bernard,
J, 1998.P65.66).

L’observation est I’outil d’investigation du phénomeéne, sans que le chercheur
intervienne dans le déroulement des phénomenes, pour en faire varier facteurs,
auquel cas expérimente. L’observation peut étre fortuit ou au contraire organisee
et systématique. Pour qu’elle ait un intérét scientifique, il faut au minimum
qu’elle soit communicable, il est impératif qu’elle soit répétable et donc
vérifiable. (Rondal, J, 1999.p40).

Dans notre éude on a basé sur I’observation participante qui est en
psychologie une technique de recherche inductive qui implique une immersion
active du chercheur dans le terrain d’étude. Cette méthode couramment utilisé
dans la recherche ethnographique en discipline telles que [I’anthropologie
culturelle, la sociologie, et le journalisme d’investigation. Ainsi qu’en
psychologie clinique pour mieux comprendre le cadre social, pratique
représentatif des acteurs éudient. Elle permet de recueillir des données a partir
de défirent source telle que I’observation des participants, les entretiens
ethnographiques, les conversations informelles, I’analyse de documents officiels
et personnels. Bien que cette technique ait des réserves, elle offre de nombreux
avantages tels que la compréhension des interactions entre les acteurs, la
compréhension d’un phénomene de I’intérieur, I’engagement intellectuel de
chercheure et la génération de résultat.

Le but principal de I’observation participante est d’acquérir une perspective
d’initié sur le sujet étudié, en plus d’une perspective extérieure. Les chercheurs
utilisent souvent cette observation pour comprendre les croyances, les valeurs,
les rituels, les systéemes symboliques, les interactions et les relations sociales, les
significations que des pratiques spécifiques ont pour les membres du groupe.
(Https://study.com).

4.2. L’indice de Katz :

Est une échelle d’autonomie pour les activités de base de la vie quotidienne
(activityof dailyliving ADL). Elle est considérée comme une référence dans la
littérature internationale, elle a pour but d’évaluer de maniere objective le niveau
d’autonomie dans les activités de la vie quotidienne. Constituée de 6 items,
chague item est coté soit par un 1 ou un 0. L’autonomie pour une activité de vie
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guotidienne est cotée de 1, un score de 6 indique une autonomie complete, un
sujet dont le score est inférieur a3 est considéré comme dépendant.

Cet outil est parfaitement validé. Il est d’une simplicité et brieveté de
passation. (Corpus de Gériatrie-janvier 2000.p96).

5. Le groupe d’étude :
5.1. Lescriteresdesdection :

Nous avons procédé a la sdection de six enfants atteints de trisomie 21
selon trois critéres:

L’age chronologique entre 8et 9ans.
L es enfants sont pris en charge au centre psychopédagogique | haddaden.
La durée de prise en charge ou centre.

5.2. Tableau N°1: Récapitulatif des caractéristiques de groupe

d’étude.
Cas Datede Date Age Sexe Degréde Classe
naissance | d’intégration la
déficience

Dania | 10/12/2014 | 21/10/2020 | 9ans | Féminin | Moyenne | Préparatoire
2

Israe | 01/02/2015| 07/03/2021 | 8 ans | Féminin | Moyenne | Préparatoire
2

Idam | 21/04/2014 | 11/10/2020 | 9ans | Masculin | Moyenne | Préparatoire
1

Jad | 23/02/2015| 07/09/2021 | 8ans | Masculin | Moyenne | Préparatoire
1

Rayane | 11/05/2015 | 07/09/2021 | 8ans | Masculin | Moyenne | Intermédiaire

Lyna |26/07/2014 | 18/10/2020 | 9ans | Féminin | Moyenne | Intermédiaire

6. Ledéroulement dela pratique:

On a effectué cette éude dans le centre psychopédagogique iheddaden (Bejaia)
qui a été débuter le 21/02/2023 jusqu’un 25/04 /2023, pour deux seances par

semaine.
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Nous avons procédé des visites au centre ce qui hous a permis de rencontrer
des spécialistes de prise en charge tel que le psychologue clinicien, les éducateur
et I’orthophoniste, Ils nous ont permis de faire des observations au niveau des
classes pédagogique.

Le psychologue nous a présenté plusieurs cas trisomiques dans le centre, et
apres nous avons opté pour une vue d’ensemble du niveau d’autonomie des
enfants, notamment leurs pratiques en classe et présence de plusieurs activités
pédagogiques et pendant la récréation et auss pendant |es repas.

Afin de mener a terme notre recherche, nous avons visiter les classes
concernées pour sélectionner notre population d’étude, une fois le groupe de
recherche est choisi, nous avons pris contact avec les sujets de notre recherche,
en les observant et en participant au déroulement des séances pédagogique, cette
étape nous a permis de toucher a des informations préliminaires.

Ensuite nous avons complété la collecte d’informations par les dossiers
meédicaux et administratifs existants au niveau du centre.

Enfin nous avons utilisé une eéchelle d’autonomie des activités de bases de la
vie quotidienne pour évaluer I’autonomie des enfants trisomiques afin de
répondre a notre question de départ.

Synthese:

Dans ce chapitre méthodol ogique, nous avons suivi les étapes de la réalisation
du cadre méthodologique. Afin d’assurer une meilleure organisation a notre
travail, il nous a servie dans la limitation de notre recherche, ainsi d’éclairer et
de faciliter I’application de nos outils d’investigation.
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Préambule:

Dans ce dernier chapitre est consacré a la présentation, interprétation et
anayse des résultats, dans lequel on a commenceé par la présentation du cas,
ensuite I’observation, discussion des résultats de I’échelle de Katz, enfin
I’analyse et discussion des hypotheses.

|. Présentation et analysedescas:

1. Laprésentation du premier cas(Dania) :

Dania est une fille ayant une trisomie 21 , son handicap a été signalé pendant la
grossesse de sa mere, né le 10/12/2014, agé de 09 ans, €elle a fait la créche
guelque moins apres elle a été intégré au centre le 21/10/2020, issu d’un mariage
non consanguin et d’une famille ayant des antécedents pathologique, le pere agé
de 48 ans, enseignant, la mére agée de 43 ans, femme au foyer, ele est la
deuxiéme d’une fratrie de deux enfants, Dania présente une déficience mentale
moyenne (d’apres le bilan clinique du centre),c’est une fille sociable, elle est trés
géatée par son pere, et tres attaché a lui, ce qui as rendu difficile son éducation
pour samere.

C’est une fille désirée, sa mere été sans traitement médicae pendant sa
grossesse qui a été a terme avec un accouchement césarienne, alaité au sein
pendant 18 moins.

Sur le plan du développement psychomoteur, son premier mot 18 mois, la
marche a 16 mois et pour sa premiere phrase a5 ans.

1.1. La présentation des résultats de I’observation du premier cas
(Dania) :

D’aprés I’éducatrice et nos observations et les activités qu’on as réalisé avec
Dania, c’est une enfant capable de réaliser les différentes activités et les taches
de lavie quotidienne, est unefille qui aacquis les deux contrdles ana et vésical,
elle est totalement continente, elle fait sa toilette seule s’assoit, et s’essuyé elle-
méme et revenir sans aucune aide, elle s’habille sans difficulté, elle retire ses
vétement dans son casier, Dania arrive a se laver son visage et sesmains, elle ne
présente pas de difficulté ni pour demander & manger ni lorsgue elle afaim, elle
mange correctement, elle prend le mouchoir pour se mouché le nez.

~ 46 ~



ChapitreV présentation, analyses et discussion des résultats

Elle est tres aimable et elle aime jouer et parler avec ses camarades, elle ade
bonne relation avec son éducatrice, elle participe a toutes les activités: sports,
boutonnage, coloriage, les formes et enfilage...), et elle préfére le coloriage et |1a
peinture dans toutes ces activités.

1.2. Tableau N° 02 : *la présentation des résultats de I’échelle de
Katz du premier cas (Dania) :

Action Score: 1 autonome /
0 Dépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
L ocomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

1.3. La discussion des résultats du I’échelle de Katz du premier
cas (Dania) :

D’apres les résultats de I’échelle de Katz Dania a obtenu un score 6/6, on a
remarquer que Dania est une enfant propre, elle utilise le robinet elle I’ouvre et
le ferme seule, se lave toute seule, elle brousse ses dents apres les repas, sa pour
ce qui est de I’hygiene corporelle, concernant I’habillement Dania enfile et
enléve son manteau, boutonne et déboutonne ses vétements seule sans aucune
aide, met et lace ses chaussures, met ses vétements et les ranger, et pour ce qui
de la continence et latoilette Dania est une fille qui ale contréle anal et vésical,
elle fait ses besoins seule . Quant a I’alimentation Dania se tienne correctement
devant latable, elle mange et boit seule et proprement, et pour lalocomotion ele
n’a aucune difficulté a se déplacer dans les différents lieux du centre.

» Lasynthésedepremier cas(Dania) :

D’apreés les résultats de I’observation et de I’échelle du Katz, on a constaté que
Dania est une enfant qui est capable de réaliser les différentes téchas de la vie
guotidienne, donc €elle est autonome.
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2. Présentation du deuxieme cas (Israe) :

|srae est une fille trisomique &gée de 08 ans, né le 01/02/2015, d’une grossesse
désirée, et un accouchement normal a terme, elle a été scolarisée une année
avant d’étre intégré au centre le 07/03/2021, issu d’un mariage non consanguin,
a sa naissance ses deux parents avaient I’age de 36 ans, le Pere est ingénieur, la
mere femme au foyer. Allaité au sein, Elle est |a derniére d’une fratrie de 3
enfants, la famille a des bonnes conditions socio-économiques. Israe est unefille
gui présente une déficience mentale moyenne (d’aprés le bilan cliniqgue du
centre).

Sur le plan du développement psychomoteur, son premier mot a 3 ans, la
marche a2 ans, et pour sa premiére phrase a5 ans.

Elle est sociable, timide, calme, intelligent, elle a un bonne nivaux de
compréhension.

2.1. La présentation des résultats de I’observation du deuxiéme
cas(lsrae) :

D’aprés son éducatrice et nos observation et les activités qu’on as réalisé avec
Israe, est polie elle aime bien venir au centre, durant |a récréation elle joue avec
ses amies préféres, Elle est capable de réaliser les différent activités et les taches
de la vie quotidienne ,elle les réalise sans sollicitation , elle a acquis les deux
controles ana et vésical, elle arrive a faire sa toilette seul s’assoit et s’essuye
elle-méme et revenir sans aucune assistance, elle est capable de s’habiller, elle
demande a manger sans aide.

Israe est une fille qui a de bonne relation avec ces camarades et son éducatrice,
a la classe €ele participe a toutes les activités proposées par I’éducatrice
(enfilage, boutonnage, déboutonnage, coloriage), est parmi ses activité elle
préfere le coloriage et la peinture, elle aime partager ses affaires avec les autres,
elle aun langage clair, et en rapport avec la mobilité elle parvient de se déplacer
de fagon indépendante.
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2.2. Tableau N° 03 : * la présentation des résultats de I’échelle de
Katz du deuxieme cas (Israe) :

Action Score : lautonome/
Odépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Allez aux toilettes 1
L ocomotion 1
Continence 1
Repas 1
Totale 6/6

2.3. Ladiscussion desrésultats du I’échelle de Katz du deuxieme
cas(lsrae) :

D’aprés les résultats de I’échelle de Katz Israe a obtenu un score de 6/6,0n
remarquer qu’elle est unefille propre, arrive ase laver seul lesmains et le visage
et elle brosse les dents, elle prend le mouchoir pour s’essuyé le nez, pour ce qui
est de I’hygiene corporelle et pour I’habillement Israe ne trouver pas de
difficulté a reconnaitre ses propre vétements, s’habille et se déshabille seule,
enfile et en léeves son manteau, boutonne et déboutonne ses vétements sans
aucune assistance, et en ce qui est en rapport avec lalocomotion Israe parvienne
a ce déplacée dans les différentes lieux du centre, et pour la continence et la
toilette, Israe est une fille cantinant, se rende au toilette seul en cas du besoin.
Pour ce qui est de I’alimentation, Israe se tiens correctement devant latable, elle
parvient manger d’une maniére indépendante et d’une fagon propre.

» Lasynthése du deuxieme cas (Israe) :

D’aprés les résultats de I’observation et de I’échelle du Katz, on a Constaté
gu’lsrae est une fille qui est capable de réaliser les différentes taches de la vie
guotidienne, donc elle a acquis I’autonomie.
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3. Laprésentation du troisieme cas (Islam) :

Islam est un enfant ayant une trisomie 21,son handicap a été signalé pendant
la grossesse de sa mére, né le 21/04/2014, &gé de 09 ans, il a été intégré au
centre le 11/10/2020, issu d’un mariage consanguin, le pere agé de 31 ans,
commercant, la mere &gée de 28 ans, femme au foyer, il est le deuxieme d’une
fratrie de trois enfants (une fille et un garcon),Islam présente a une déficience
mentale moyenne (d’apres le bilan clinique du centre) il vit au sein de la famille
aun bon statut socio-économique, il est plus au moins sociable.

Islam est un enfant désiré, sa mere été sans traitement médical pendant sa
grossesse qui a été a terme avec un accouchement normal, allaitement au sein
pendant 6 moins.

Sur le plan du développement psychomoteur, son premier mot a €té a 9
moins, lamarche a 14 mois, et pour sa premiere phrase a 2 ans.

3.1. La presentation des résultats de I’observation du troisieme
cas(Islam) :

D’aprés I’éducatrice et nos observation et les activités qu’on a réaisée
ensemble, islam est un enfant capable d’effectue les déférents taches de la vie
guotidienne seul, il réalise ses derniers sans assistance, est un enfant qui a acquis
les deux contréles anal et vésical, il est totalement cantinant, il arrive a faire sa
toilette seul, s’assoit et s’essuyé lui-méme et revenir sans aucune difficulté, il
arrive a laver son visage, ses mains, c’est lui-méme qui retire ses vétements de
son casier. || manger et boire seul et sans aide, il brosse ses dents apres les repas
et il prend un mouchoir pour s’essuye le nez.

Islam est un enfant poli, timide et calme, il a de bonnes relations avec ses
camarades et son éducatrice, c’est un enfant qui participe aux activités proposées
par I’éducatrice : (sports, déchiquetage, langage, graphisme ...) et il préfere
beaucoup plus la peinture, il aime venir au centre pour jouer.
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3.2. Tableau N°04 : *la présentation des résultats de I’échelle de
Katz du troiseme cas (Isam) :

Action Score : 1 autonomie/
0 dépendant
Hygiene corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
L ocomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

3.3. Ladiscussion des résultats de I’échelle de Katz du troisiéme
cas(Islam) :

D’apres les résultats de I’echelle de Katz, islam a obtenu un score de 6/6, on
a remarquer que islam par apport a I’hygiéne corporelle est un enfant propre,
capable de ouvrir et de fermer le robinet et lave seul les mains et le visage, et
pour I’habillement islam ne trouve pas de probleme a reconnaitre ses propre
vétements, s’habille et déshabille seule sans aucune sollicitation, boutonne et
déboutonne ses vétements, met et lace ses chaussures, et pour la continence et la
toilette ISlam est un enfant cantinant il ale contrdle anale et vésicale, se rende au
toilette seul en cas du besoin s’essuyé et aprés usage. Pour ce qui est
d’alimentation, islam se tiens correctement devant la table, se sert des aliments,
de la cuillere, de la fourchette, il boit au verre, il mange tout seul sans aucune
difficulté, et pour locomotion islam n’éprouve aucune difficulté a se déplace
dans les différents lieux du centre.

» Lasynthésedu troisiéme cas (isam) :

D’apres les résultats de I’observation et de I’échelle du Katz, on a constaté
gue islam est un enfant qui est capable de réaliser les différentes taches de lavie
guotidienne sans aucune sollicitation, donc il est autonome.
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4. Présentation du quatrieme cas (Jad) :

Jad est un enfant ayant une trisomie 21, né le 23/02/2015, d’une grosses
désiré. D’un accouchement par césarien, &gé de 08 ans, il a été alacreche 1 ans
avant d’intégrer le centre le 07/09/2021, issu d’un mariage non consanguin. A sa
naissance sa mere avait 1’age de 38 ans et son Pere avait 46 ans, les deux
travaillent dans I’administration. Allaite au sein pendant 3 mois, il est le dernier
d’une fratrie de 2 enfants (une fille). Jad est un enfant qui présente une
déficience mentale moyenne (d’apres le bilan clinique du centre), il vit au sein
d’une famille qui a un bon statu socio-économique, ¢’est un enfant sociable qui
aun bonne nivaux de compréhension.

Sur le plan du dével oppement psychomoteur, son premier mot a4 ans, lamarche
al18 mois, et pour sa premiere phrase a5 ans.

4.1. La présentation des résultats de I’observation du quatrieme
cas (Jad) :

D’aprés I’éducatrice et nos observations et les activités qu’on a réalisé avec
I’enfant Jad, il est capable de réaliser les différentes activités et les taches de la
vie quotidienne, est un enfant qui a acquis les deux contréles anal et vésical, il
est capable de s’habiller, il demande a manger et boire sans aide, il arrive afaire
sa toilette seul s’assoit et s’essuyée lui-méme et revenir sans aucune assistance.
C’est lui-méme qui retire ses vétements de son casier.

Jad est un enfant hyperactif qui aime courir, joué, il a de bonne relation avec
ces camarades et son éducatrice, il participe a toutes les activités (sport,
coloriage et chante), il préfere la peinture, il parvient de se déplacer de facon
indépendante.
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4.2. Tableau N°05 : * la présentation des résultats de I’échelle de
Katz du quatriéme cas (Jad) :

Action Score : lautonome/
Odépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
L ocomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

4.3. Ladiscussion desreésultats du I’échelle de Katz du quatrieme
cas (Jad) :

D’apreés les résultats de I’échelle de Katz, Jad a obtenu un score de 6/6 ,on as
remargué gue c’est un enfant propre, se lave seul les mains et le visage ,et se
brosse les dents aprés les repas pour ce qui est de I’hygiene corporelle et pour
I’habillement Jad ne trouve pas de difficulté a reconnaitre ses propre vétements
,S’habille et se déshabille seul, enfile et enléve son manteau ,boutonne et
déboutonne ses vétement et pour locomotion Jad n’a aucune difficulté a se
déplacer dans les différentes lieux du centre, c’est un enfant cantinant, il ale
contrdle anae et vésicale, se rende au toilette seul en cas du besoin ,enleve et
remet son pantalons ,s’essuyé et apres usage. Pour ce qui est de I’alimentation,
Jad se tiens correctement devant la table, il parvient manger d’une maniére
indépendante et d’une facon propre, il boit au verre.

» Lasynthése du quatriéme cas (Jad) :

D’aprés les résultats de I’observation et de I’échelle du Katz, on a Constaté
gue Jad est un enfant qui est capable de réaliser les différentes taches de la vie
guotidienne, est-il a acquis I’autonomie.
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5. LaPrésentation du cinquieme cas (Rayane) :

Rayane est un enfant ayant une trisomie 21, né le 11/05/2015, &gé de 08 ans,
il a été intégré au centre le 07/09/2021, issu d’un mariage non consanguin, le
Pére &gé de 33 ans, agent commercial, la mére égée de 28 ans, femme au foyer.
Il est le premier d’une fratrie de 3enfants (deux fille). Rayane est un enfant qui
présente une Déficience mentale moyenne (d’apres le bilan clinique du centre),
il vit au sein De la famille, c’est un enfant sociable.

C’est un enfant déesiré, sa mere été sans traitement médical pendant sa grossesse
gui a été a terme avec un accouchement normal, I’allaitement au sein Pendant 3
moins.

Sur le plan du développement psychomoteur, son premier sourire a été a 2
mois, Tenus de satéte a4 mois et son premier mot a 18 mois, lamarche a 2 ans,
et pour sa premiére phrase plus de 2 ans.

5.1. La présentation des résultats de I’observation du cinquieme
cas (Rayane) :

D’aprés son éducatrice et nos observations et les activités qu’on a reéalisé avec
Rayane, est un enfant capable de réaliser les différent activités et les téaches de
la vie quotidienne mais avec aide (par exemple : porter les chaussures), est un
enfant qui a acquis les deux controles anal et vésical, il arrive a faire sa toilette
seul s’assoit et s’essuyé lui-méme et revenir sans aucune assistance, il est
capable de s’habiller, il demande a manger sans aide, il commence a prendre le
mouchoir pour se mouché le nez.

Rayane est un enfant hyperactive qui ame courir, il a de bon relation avec ces
camarade et son éducatrice, il participe a toutes les activités: sports,
boutonnage, coloriage et le triage), mais il n’aime pas partager ses affaires et
jouets avec les autres et des fois il refuse les activités qu’on lui propose, et en
rapport avec lamobilitéil parvient de se déplacer de fagon indépendante.
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5.2. Tableau N° 06 : * la preésentation des résultats de I’échelle de
Katz du cinquieme cas (Rayane) :

Action Score : lautonome,
Odépendant
Hyqgiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
L ocomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

5.3. Ladiscussion des résultats du I’échelle de Katz du cinquiéme
cas (Rayane) :

D’apres les résultats de I’échelle de Katz, Rayane a obtenu un score de 6/6,
on a remarquer que Rayane est un enfant propre, se lave seul les mains et le
visage, et se brosse les dents apres les repas pour ce qui est de I’hygiene
corporelle et pour I’habillement Rayane ne trouver pas de difficulté a
reconnaitre ses propre vétements ,s’habille et se déshabille seul, enfile et en
leves son manteau, boutonne et déboutonne ses vétements sans aucune
assistance , sauf les chaussures qui enleve normal mais pour porter il trouve des
difficulté, et pour locomotion, Rayane n’a aucune difficulté a se déplacer dans
les différentes lieux du centre, Rayane est un enfant cantinant il a le controle
anale et vesicale, se rende au toilette seul en cas du besoin, enléeve et remet son
pantalons, s’essuyé et apres usage. Pour ce qui est de I’alimentation, Rayane se
tiens correctement devant la table, il parvient manger d’une maniere
indépendante et d’une fagon propre, il boit au verre.

» La Synthése du cinquieme cas (Rayane) :

D’aprés les résultats de I’observation et de I’échelle du Katz, on a Constaté
gue Rayane est un enfant qui est capable de réaliser les différentes taches de la
vie quotidienne, donc il est autonome.
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6. La présentation du sixieme cas (lyna) :

Lyna est une fille ayant une trisomie 21, son handicap a été signalé pendant
la grossesse de sa mére, né le 26/07/2014, &gé de 09 ans, elle a été intégré au
centre le 18/10/2020, issu d’un mariage non consanguin, le pére agé 45 ans,
pompier, la mére agée de 39 ans, femme au foyer, elle est la quatrieme d’une
fratrie de quatre enfants , lyna présente une déficience mentale moyenne, mais
avec une bonne niveau de compréhension (d’apres le bilan clinique du centre),et
unefille sociable, elle a une bonne prise en charge ala maison.

C’est une fille non desirée, sa mere été sans traitement medicale pendant sa
grossesse qui a été a terme avec un accouchement normal, allaitement au sein
pendant 2 ans.

Sur plan du développement, son premier mot 2 ans, la marche a 4 ans et pour
sapremiere phrase a5 ans.

6.1. La présentation des resultats de I’observation du sixieme cas
(lyna) :

D’aprés son éducatrice et nos observations et les activités qu’on as réalisé avec
lyna, est une enfant capable de réaliser les différentes activités et lestaches dela
vie quotidienne, est une fille qui a acquis les deux contrdles anal et vésical, elle
est totalement continente, elle fait sa toilette seule s’assoit, et s’essuyé elle-
méme et revenir sans aucune aide, elle s’habille sans difficulté, elle retire ses
vétement dans son casier, lyna arrivé a se laver son visage et ses mains et elle
brosse ses dents, elle prendre le mouchoir pour se mouché le nez. Lyna ne
présente pas de difficulté pour demander a manger et elle mange correctement.

Au centre elle est tres came et polie, et elle aime jouer, elle a de bonne
relation avec ses camarades de classe et son éducatrice, il participe a toutes les
activités: sports, boutonnage, coloriage...), et elle préfere le coloriage et les
formes dans tous ces activites.
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6.2. Tableau N° 07 : *la présentation des résultats de I’échelle de Katz
du sixieme cas (lyna) :

Action Score : 1 autonome/
0 Dépendant
Hygiéne corporelle 1
Habillage 1
Aller aux toilettes 1
L ocomotion 1
Continence 1
Repas 1
Total 6/6

6.3. La discussion des résultats du I’échelle de Katz du sixieme cas
(Lyna) :

D’apres les resultats de I’échelle de Katz, lyna a obtenu un score 6/6, on a
remarquer que lyna est une enfant propre, elle utilise le robinet elle I’ouvert et le
ferme seule, se lave toute seule, elle brousse ses dents apres les repas, sa pour ce
qui est de I’hygiene corporelle, concernant I’habillement lyna boutonne et
déboutonne ses vétements, enfile et enléve seule sans aucune aide, met et lace
ses chaussures, met ses vétements et les ranger, et pour ce qui de la continence
et la toilette lyna est une fille qui a le contréle anal et vésical, se rende au
toilette seul en cas du besoin. Quant a I’alimentation lyna se tienne
correctement devant la table, elle mange et boit seule et proprement, et pour
locomotion elle n’a aucune difficulté a se déplacer seule dans les différents lieux
de centre.

» Synthese du sixiemecas (Lyna) :

D’apreés les résultats de I’observation et de I’échelle du Katz on a constaté que
lyna est une enfant qui est capable de réaliser les différentes tachas de la vie
guotidienne, donc elle est autonome.
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Tableau N°08 : illustration des résultats de I’échantillon

Pour synthétiser notre travail, nous allons représenter |es cas que nous avons
étudiés et |es scores obtenus.

Prénom Datede naissance | Scorede I’échelle de
Katz

Dania 10/12/2014 6/6
Israe 01/02/2015 6/6
[slam 21/04/2014 6/6
Jad 23/02/2015 6/6
Rayane 11/05/2015 6/6
Lyna 26/07/2014 6/6
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[I. L’analyse et la discussion des hypotheses :

L’objectif de notre travail de recherche consiste a déterminer si les enfants
atteints d’une trisomie 21 peuvent-ils acquérir I’autonomie ?

Notre éude a été faite dans un centre psychopédagogique pour enfants et
adolescents aux inadaptés mentaux des deux sexes ages entre (08/09 ans).

Dans le but a répondre a notre question de départ on a proposé I’hypothese
suivant :

Les enfants trisomiques sont capables d’acquérir une certaine autonomie
avec la prisen charge de la famille et des centres psychopédagogiques.

Selon I’analyse des données de I’observation de notre échantillon, on a pu
noter que les enfants trisomiques peuvent acquérir I’autonomie.

Apres avoir recueillir quelques informations sur nos cas par Nos observations
et par I’aide des éducatrices et du psychologue, on a constaté que nos sujets
jouissent d’une autonomie complete, du fait qu’ils ont une silhouette propre, et
qu’ils sont capable de se laver le visage, les mains et manger seul..., sans
assistance.

lls arrivent a s’habiller et a se déshabiller de maniere indépendante, et sur le
plan de la continence, ils ont acquis les deux contréles anal et vésical, et peuvent
se rendre a toilette seules. Ces enfants ils ne trouvent pas des difficultés a se
déplacer dans les différents lieux du centre.

Les enfants prise en charge au centre psychopédagogique par I’équipe
pluridisciplinaire, et par leur famille des leur jeune age arrivant a s’autonomiser.

D’apres les données de I’échelle de Katz de ces enfants, I’autonomie est
présente dans leurs comportements et les activités de leurs vies quotidiennes,
dalleur les résultats de tous les recherches de notre population (06 cas) ont
obtenu un score de 6/6, donc ils sont évalués par I’échelle de Katz comme des
membres autonomes.

Pour ces raisons et d’autres, les enfants atteints d’une trisomie 21, peuvent
acquerir I’autonomie.
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Synthese:

A partir de nos observations et I’analyse que nous avons faites pour chague cas
on peut conclure que les enfants trisomiques sont capables de réaliser les
différentes taches de la vie quotidienne
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Conclusion :

Dans notre recherche qui est intitulé « I’autonomie chez les enfants atteins
d’une trisomie 21 », qui a été rédiser dans le centre psychopédagogique pour
enfants et adolescents de Bejaia, sur un nombre de six enfants différents d’age et
de classe pédagogique (intermédiaire, préparatoire 1et 2).

Notre objectif de recherche est focalisé sur I’autonomie dans le milieu
psychopédagogique des enfants trisomiques agées de 8 a 9 ans, dans le but
d’étudier le processus de I’autonomie des enfants atteints d’une trisomie 21.

Dans le cadre de cette recherche, on a essayer de déterminer :

-Es-ce-que les enfants atteints d’une trisomie 21 peuvent-ils acquérir
I’autonomie ?

Notre recherche a été menée avec des outils d’investigation scientifique
basée sur des regles pour répondre a I’hypothése suivants :

- Les enfants trisomiques sont capables d’acquérir une certaine autonomie avec
la prise en charge de lafamille et des centres psychopédagogiques.

Cette recherche a été portée sur un groupe de six (06) enfants trisomiques
parmi les trisomiques du centre, en suivant I’étude de cas, la methode
descriptive (I’étude de cas) avec les techniques d’investigation telle que
I’observation participante, et I’echelle de Katz qui nous a permis de recueillir
des résultats qui conclut que I’enfant trisomique peuvent acquerir I’autonomie.

Notre étude donne lieu a une présentation qualitative de I’autonomie des
sujets porteurs de trisomie 21 cette derniere confirme et répondre a notre
hypothése avec I’aide de la famille et I’équipe pluridisciplinaire (psychologue,
I’orthophoniste, éducatrice, chargé pédagogique...).

La trisomie 21 est une maladie génétique qui a pour principale conséquence
une déficience intellectuelle. Elle s’exprime différemment en fonction des
personnes atteintes de I’anomalie mais elle reste un handicap majeur pour
I’autonomie et la vie normal des enfants dans notre société.

Les personnes présentent le syndrome de down portent 47 chromosomes au
lieu de 46, cette pathologie présentent un retarde développementale
(intellectuelle, langagier...etc.), des problemes meédicaux spécifique
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(malformation...etc.), et des altérations fonctionnelles qui nécessitent un suivie
adapté tout au longue de lavie.

Nous ne pouvons pas actuellement soigner I’anomalie génétique, mais nous
pouvons soigner le contexte de vie d’un enfant trisomique pour y parvenir, il est
nécessaire de connaitre les particularitées de chaque enfant, d’adapter
I’environnement pour favoriser son meilleur dével oppement

La prise en charge précoce et pluridisciplinaire des personnes trisomiques,
reste toujours le moyen nécessaire pour le réadapter dans la vie quotidienne et
sociale.

On trouve des études ont était faite sur I’autonomie chez les enfants atteints
d’une trisomie 21, comme [I|’étude de [Pinstitut de santé publique,
d’épidémiologie et de développement de I’université Paris-Saclay en 2019, les
enfants atteints de trisomie en France (paris), font face a des défis importants en
matiére d’autonomie, qui peuvent affecter leur qualité de vie. Cependant des
initiatives récentes, telles que I’intégration scolaire et I’accompagnement
personnalisé, ont montré des résultats prometteurs pour améliorer I’autonomie
des enfants trisomiques a paris. Les perspectives futures incluent une meilleure
coordination entre les professionnels de la santé et les établissements scolaires
pour offrir un soutien optimal a ces enfants.

Enfin cette recherche reste une bonne expérience avec beaucoup de passion et
de plaisir de cotoyer des enfants trisomiques, cela nous a permis de découvrir
I’étre humain avec sa pluralité et dans sa complicité. Et a travers sa qu’on a
appris beaucoup de choses sur la question de trisomie 21 et les modalités de
prise en charge malgré les résultats que nous avons obtenus, notre sujet reste
limité est permet une ouverture sur d’autres pistes, nous esperons que notre
travail sert d’exemple et de guide pour de future recherche. Nous espérons que
les recherches ne cessent d’améliorer et continuent de faire évaluer positivement
et d’une fagon toujours plus pertinente et les aides familiales et pédagogiques a
apporter ala personne atteinte de trisomie 21.

~ 61 ~



Laliste bibliographie:

% Lesouvrages:

0]
0]
0)

Allen G, Benda CE, book A. mongolisme, Am J Hum Genet, 1961.
Bernadette C, benoit L, (1997), le jeune enfant porteur de trisomie 21.
Bernard J, (1998), les méthodes d’évaluation de la personnaité, paris,
dunod.

Briard ML, Morichon-Delvallez N. (2006), Anomalies chromosomiques.
EMC Pédiatrie.

Canoui P,Messerschmitt, p,(1993), révision accélérée en psychiatrie de
I’enfant et I’adolescent.

Chahraoui KH, Benony H. Méthodes, (2003), évaluation et recherches en
psychologie clinique, paris, dunod.

Corpus de gériatrie, (2000), autonomie et dépendance.

Cuilleret, Monique, (2007), Trisomie e  handicaps  génétiques
associ és, potentialités, compétences, devenir. Masson. 5™ edition.

Desa S, S, (1997), down syndrome: a review of literateure. Oral Surg.
Ora Med. Oral pathol. Oral radiol. Endod.

DSM 5.

Gérard, Philipe, (2003), psychologie sociale appliquée, PUG.

Gonzaes —puell, S, (2016), les troubles mentaux dans la déficience
intellectuelle-psycheé de par e monde.

Hamounet C, (2012), les personnes en sSituation handicap, presse
universitaire de France.

Hattori M, fujiyama A, taylor T.D, Watanabe H, Yada T, park H, S, et
Soeda E, (2000), the DNA sequuence of human chromosome 21.

Irving C, Basu A, Burn J and Wren C, Richmond S, (2008), twenty-year
trends in prevalence and survival of Down syndrome european J ournel of
Human Genetics.

Korff-Sausse, Simoune, (2005), la notion de responsabilité dans le
domaine du handicap. Autonomie, réciprocité sexualité. Volume 4. N°18.
Loher-Goupil Arlette, (2004), autonomie et handicap moteur-
représentation et accompagnements.

Mégarbané A, Ravel A, Mircher C, Sturtz F, Grattau Y, Rethore MO,
Delabar IM, Mobley WC, (2009), The 50th anniversary of the discovery

~ 62 ~



o

of trisomy 21: The past, present, and future of research and treatment of
Down syndrome. Genet Med.

Phillipe G, (2003), psychologie socia appliquée.PUG.

Ronda J, (1999), manuel de psychologie de I’enfant, paris, mardaga.
Tourette C, Guidetti M, (2002), introduction a la psychologie du
développement, Paris, Armand colin.

Warchol N, (2012) autonomie, les concepts en science infirmiere.

Lesarticles:

Alao MJ, Sagbo GG, Laley A, Ayivi B, (2010), aspects

épidémiol ogieques, Clinique et Cytogénétique du Syndrome de Down au
Service de Pédiatrie et Génétique Médicale du Centre Nationa

Hospitaier et Universitaire de Cotonou, bénin : a propos de 20 cas.
Clinicsin Mother and Child Health.

Bertrand M, (2004), Dépression et dépendance a I’objet. Dans : revue
francaise de psychanalyse. Volume 68. N°4.

Favre R, Moutel G, Duchange N, et a, (2008), What about informed
consent in first-trimester ultrasound screening for Down syndrome? Fetal
Diagn.

Francine. André —fustier,(2008), Les adaptation familiales défensives
face aux handicaps, dans le divan familiale, volume 1. N° 8.

Lionnel Laraze, (2008), La théorie de I’étiquetage modifier, dans nouvelle
revue de psychosociologie volume 1 N°5,

Michele, Bertrand, (2004), Dépression et dépendance a I’objet. Dans :
revue francaise de psychanalyse. Volume 68 N°04.

Paré, Chales e a, (1994),’influence du processus de
désinstitutionalisation sur I’intégration sociale personne présentant une
déficience intellectuelle sévére et profond ». Dans : revue francophone de
la déficience intellectuelle Volume 5 N°2, déc.

Placios Espinosa et a, (2012), la stigmatisation de la maladie psychique,
le cas du cancer, dans psycho-oncologie N°06.

Renaud, Touraine. Et al .latrisomie 21 : College National des enseignants
et Praticiens de génétique médicae Université meédicae virtuele
francophone.

~63 ~



oo oo o2

*

0

L)

Salbreux R, (1985), Aberrations chromosomiques trisomie 21. Nouveau
traité de psychiatrie de I’enfant et de I’adolescent. Paris, France : presse
universitaire de France.

Skikda: 1% Congrés internationa sur latrisomie 29 Mar 2014.

Tibere, L,(2007),Adolescent obeses face a la stigmatisation dans: obése
N°2.

Lesdictionnaires:

Encyclopédie Universalis. Version numérique PC DVD-ROM. 2011.
Grawitz M, lexique des sciences socides, paris. Dalloz, 2004.

Le grand dictionnaire de la psychologie, 2005.

Le grand Robert de la langue frangcaise. Version numérique PC CD-
ROM. 2005.

Sillamy N, (1980), dictionnaire de la psychologie, paris, saint Armand-
Montrond.

Lestheses:

Goffinet, M, (2008), le vécu des parents des personnes trisomique 21 et
atteintes vis-a-vis du médecin traitant, thése de doctorat d’état en
meédecine ; université de Claude Bernard, Lyon 1.

Missoum M, Répartitions du syndrome de Down « trisomie 21 » dans la
population de lawilaya de sidi bel abbes, Mémoire master 2, En : sciences
biologiques Spécialité : génétique des populations, professeure Mme.
AOUAR A, université de tlemcen.

Schneider, Jenny, (2005), « L’accompagnement humain et technologique
pour un apprentissage autonome ». Mémoire Master 1. Université lumiere
lyon2-institut de psychologie.

Sol Emilie, (2004).1’autonomie pourquoi et comment la favoriser a I’école
primaire, mémoire, recrutement de professeur des écoles.

Lesdtesinternet :

Https:// www.theses.univ-lyon2-fr.

Https:.//study.com/academy/l esson/parti ci pant-observati on-definition-and-
examples.html, consulté le 03mai 2023 a 16h02.
Https://www.msdmanuals.com/fr/profissional/p% C3% AQ9diatrie
anomalies-chromosomiques, consulté le 29 mai 2023 a 10h11.

~ 64 ~



0 Https.//www.psychologue.net/arti cles/devel oppement-de-lenfant.
Consultéle 02 juin 2023 a 17h43.

0 Hittps:.//www.sante maghreb.com/actus.asp? id=148424.

0 Https.//mwww.who.int/fr/news-room/fact-sheets/detail/désability-and-
health.consulté le 10 mars 2023 a 14h40.

s Autre:
o Ministére de I’emploi et de la solidarité national 2007.

o0 Model B, Darr A. Genetic counselling and customary consanguineous
marriage. Nat Rev Genet 2002.

~ 65 ~



Annexe



Annexe:

Grille de I’échelle d’autonomie deKatz:

Nom :

Age:

prénom :

Sexe .

Activité

Taches

acquis

Acquis
avec
aide

En

apprenti
ssage

Non
acquis

Hygiene
corporelle

Ouvrer et fermer
le robinet
Selaveles
mains et le
visage

Se brosse les
dents

Préparer et
rongé les objets
delatoilette

Habillement

Reconnais ses
vétements
Boutonne et
déboutonne ses
vétements
Enfile son
manteau

Met ses
chausseurs
correctement
Lace ses souliers
S’habille et
déshabille seul
Ranger ses
vétements
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Mobilité

Ce déplace dans
les défirent
endroits du
centre

Continence

Continent pour
lesurineset les
salles

Tollette

Serend seul ala
toilette

Enléve son
pantalon
S’essuyeé apres
usage remet son
pantalon

Remet son
pantalon

Alimentation

Setiens
correctement
devant latable
Sesert les
aliments

Se sert d’une
cuillére

Se sert d’une
fourchette
Sesertdela
serviette

Plier sa serviette
Boit au verre
Mange tout seul
Mange
proprement
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Tableau des résultats de I’échelle d’autonomie de K atz

Action Score : Jautonome; O/
dépendant

Hygiéne corporelle

Habillage

Aller aux toilettes

Locomotion

Continence

Repas

Totd
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Résume:
Le handicap est un dément qui fait partie de notre vie, il désigne lalimitation et
I’incapacité de la personne a entrer en interaction avec son environnement,

menant a des difficultés morales, relationnelles, intellectuelles et physiques et
variables en fonction des contextes.

Dans ce travail on a parlé sur I’autonomie chez les enfants atteints d’une
trisomie 21 réalisé au sein de centre psychopédagogique des inadaptés mentaux,
enfants et adolescents Bejaia, pour objectif  d'apporter de nouvelles
connaissances sur ce sujet, décrire, reconnaitre, évaluer le niveau d’autonomie
des enfants trisomiques.

Pour mieux comprendre I’autonomie chez les enfants atteints d’une trisomie 21
nous avons opté une méthode descriptive. Afin de vérifier notre hypothése, nous
refére.

I'observation participante.
I'échelle d'autonomie de Katz.

Abstract :

Disability is an element that is part of our life, it designates the limitation and
theinability of the person to interact with his environment, leading to moral,
relational, intellectua and physical difficulties and variable according to the
contexts.

In thiswork we talked about autonomy in children with Down’s syndrome
carried out with in the psycho-pedagogical center for mentally maladjusted
children and adolescents Bgaia, with the aim of providing new knowledge on
this subject, describing, recognizing, assessthelevel of autonomy of
childrenwith Down syndrome.

To better understand autonomy in children with trisomy 21, we opted for a
descriptive method. In order to verify ourhypothesis, we referred.

participant observation.
The Katz autonomy scale.
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