LAUTODETERMINATION et les personnes porteuses de tisomie 21.

Se situer dans la démarche de I'autodéterminationt&ontribuer
a I'évolution de I'environnement proche de la persone porteuse de trisomie 21
Lise LEMOINE, psychologue et Docteure en psychaogi

Une formation (de 14 heures) a destination desll&s(10 personnes y ont participé)
dispensée par TRISOMIE France a eu lieu a Dijoi8let® mars 2013 a Dijon.

Quelques morceaux choisis de I'exposé théoriqué reqportés ci-dessous ... mais ne rem-
placeront pas la présence a cette session de famptisqu’une partie a été consacrée a l'analyse
des situations a partir des expériences des paditis et a des études de cas a partir de situations
fictives ...

Obijectif de la formation : contribuer a la constion de situations favorables au déve-
loppement de conduites « autodéterminées » chepels®nnes porteuses de trisomie 21,
dans les situations de la vie courante.

« Le mot « autodétermination » ... désigne la pdgsipour un individu dechoisir
librement sa conduite et ses opiniom®rs de toute pressiorextérieure.

Lesactivités courantes ¢u lerdle social valoris€)de la personne dépendent de son
son contexte socioculturel selon ses caractéressiglage, le sexe, l'identité socioculturelle,
etc.). Elles assurent kurvie et I'épanouissementd’une personne tout au long de son exis-
tence.

La qualité de cette participation sociale de lespene est le résultat denteraction
entre lescaractéristiquesde cettgersonneet les caractéristiques de smmtexte de vie
Cettequalité de laparticipation ne peut étre réduite uniquement aux facteurs peeteiou
aux facteurs environnementaux séparément. ddjeend deschoix des personnes et des
possibilités offerteset valorisées par le contexte de vie.

Autodétermination = possibilité de choidihéré desinfluences et des interférences
externesexageéréesautrement dit avec une influence inévitable, maistde degré est ad-
missible. La personnagit avecintentionnalité pour orienter ses éléments de vie, son ave-
nir, son existence comme elleseuhaiterait.

Collaboration (co-élaboration, co-constructioah opposition a soumission

L’ autodétermination estcertes relative : exigences / besoins et envies / désirs doi-
vent composer avec contraintes et influences eagern

Les 3 facteurs inhérents a I'autodéterminatiort son
- lescapacités individuelles(évoluant avec le développement de la personresedgpren-
tissages),
- lesopportunités liées a I'environnement
- et lessoutiens et adaptations

Les 4comPOSANTES de I'autodétermination sont :

a L'autonomie (Choix, Relative indépendgnce
-> Habileté capacité a choisir et agir
-> Processus qui demande développement et évolivi® quotidienne, sociale, scolaire et
professionnelle)
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-> Ne pas étre soumis mais savoir demander de l'aide
= Notion d’autonomie relative : « Prise de risquemvue de I'acquisition progressive de
comportements de sécurité, Interdépendance estpatéenaires sociaux et non pas autono-
mie absolue

a L’autorégulation (« Pouvoir de décision #el_de contrble, Auto-efficacité)
- établir et planifier des objectifs ou des moydasésoudre un probleme
- résoudre des problémes et prendre des décisiotenséquence
- gérer ses emotiondaire preuve de controle
- ajuster ses stratégies en fonction des situatEmsontréedaire preuve d’adaptation

a | ’'empowerment psychologique (Gestion de Btanification , Résolution de pro-
blemes)
Sentir que I'on a un contrdle sur les événements d& vie + les habiletés nécessaires
pour réussir une tache + la capacité a anticiper feconséquences de ses actes.

o L’autoréalisation (Conscience de soi, Cahpnsion de soi)
Connaissance des ses caracteéristiques personfufesits et qualités, godts, forces et fai-
blesses, envies) mais eégalement des facteurs anementaux qui les influencent

L’autodétermination est influencée par :
— le développement de la personne (compétencesgitiagnaapprentissages) des la petite
enfance et tout au long de sa \agqut age, il y a des possibilités de développentgn
— I'environnement qui offre des occasions de viveenduvelles expériences...

Le MODELE ECOLOGIQUE de I'autodétermination

Individu = le plus petit systeme dans lequel seettippe I'autodétermination, a l'inté-
rieur de 4 systemes croissant en taille.

Le microsysteme : c'est le contexte immédiat daqgsiel I'individu se développe :
contexte familial, scolaire, de travail, entourggeche, contexte de loisir, contexte dans
lequel la personne évolue au quotidien. C’est aphiia le plus d’influence sur la personne
puisqu’il s’agit de toutes les personnes prochese béveloppe dés la prime enfance. C’est
en son sein que se pose l'importance de la prisesgee. La famille est donc le premier
micro-systeme.

Le mésosystéme : ce sont les liens entre deuxlasieprs micro-systemes, par
exemple entre la famille et I'école, entre la fdendt le travail, entre la famille et les profes-
sionnels. Les influences sont d’autant plus impuaes que les relations entre les différents
partenaires des microsystémes sont bonnes et cohérentes ; siinon, I’utodétermination est li-
mitée, tout du moins non favorisée.

L’exosysteme : ce sont les contextes et réglespmuune influence sur les relations
dans le mésosystéme et donc le microsysteme ebpaéquent sur I'individu.

Le macrosysteme : il s’agit de la société en g@rarec les différents cadres qui en
découlent : 1égislatif, politique ; I’ensemble des schémas institutionnels et idéologiques, ain-
sii que de ses valeurs et attitudes a respecter.

Chacun des systémes interagit et est sujet anflesrices réciproques.
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