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Argumentaire

Le trouble clu spectre cle l'autisme (TSA) constitue aujourd'hui
publiclue mondial. En France, la Haute Autcrrité de Santé (HAS. 2018)

000 personnes sont concernées, tandis que l'Organisation mondiale de

rzlppofte une prévalence d'un (0i) enfànt sur 100 à l"éche1le

bien documentés dans les pays à revenu élevé, la situation en Algérie
estimée. en r:aison d'un manque criant de données épide<miologiques

registres nationaux et d'un systèmc de clépistage quasi inexistant

2A2l : Boukhalfà, 2019).

Dans ce cofltexte, le diagnostic est souvent posé très tardivement, bien après 1'âge de 3

ans, voire à un peu plus, ce qui compromet gravement l'efticacité des interventions précoces

- pourlant unanimement reconnues comme déterminantes (Zrvaigenbaum et al." 20i-c). Ce

retard s'explique par plusieurs fâcteurs :

- une méconnaissance généralisée de I'autisme dans la population et parmi les professionnels

de santé ;

- une stigmatisation persistantc. ott les troubles le -l'SA cst souvent interprité comme des

malédictions, des troubles mentaux (matadies) ou des déficienccs morales (Ilendjelloul,
2020);

- une ofTie de soins extrêmernent limitée. concentrée dans les grandes villes (Alger. f)ran,
Constantine). et quasi inexistante en milieu rural ;

- une absence de formation uriversitaire spécialisée en psychologie clinique de I'autisme ou

en neurodével oppement.

En plus des obstacles structurels (marlque de professionnels formés" inégalités

géographiques. etc.), le retard diagnostique peut aussi être influencé par des lacteurs

psychologiques liés aux parents eux-mêmes. Comrne lc souligne Lisuelli (2018). cefiains
parents traversent une phase de déni ou de résistance lace anx premiers signes atypiques de

leur enfant. Ce déni. souvent Iié au deuil de I'entànt « parfait >r (O'Brien, 2007). les pousse à

minimiser les symptômes (« il parlera plus tard », « c'est jr"rste un caractère ») ou à rcjeter les

recommandations médicales. Cctte résislance elmotionnelle légitime. bien qu'inconsciente.

retarde la consultation spicialisée et, par conséquent. repousse le moment du diagnostic

fonnel" compromettant ainsi l'opporlunité d'une intervcntion précoce. pourtant cruciale pour

le développement socio-communicatif de 1'enfànt (Zrvaigenbaum et aI.,2015). »

Dans un contexte comme celui de l'Algérie. où le handicap est cncore lortement

stigmatisé. le détri parental peut être renforcé par des pressions sociales" Iàmiliales ou

religieuses. rendant encore plus ditÏcile l'acceptation d'r"rn ciiagnostic qui équivaut, pour
certains, à une fbrme de « honte » <lu de « punition dir.ine ».

D'autre part, nous assistons ii des prograffrmes appliqués sans accorllpagnement parental :

une impasse thérapeutique :

I-orsqu'un diagnostic cst enlin posé, les familles algériennes se retrouvent souvent livrées

à elles-mêmes. Les rares structures existantes (centres médico-sociaux. associations de

parents) proposent principalement des interventions étJucatir,es standardisées" inspirées de

plus de

largement
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l'ARA ou dLt 1-EACCH, mais sans adaptation cultur"elle ni soutien psychologique aux parents

(Boukhalfa. 2019). Ces programmes" bien que potentiellemcnt efficaces, deviennent contre-
productifs lorsqu'ils sont appliqués de manière rigide. sans tenir compte :

- du vécu traumatique du diagnostic.

- de la souffrance ps-vchologique des parents (culpabilité, isolernent,

- et surtout, de la qualité de la relation parent-enfant" qui mociule

svrnptômes autistiques.

Comme le démontre Usuelli (2018) à partir du concept de << résol
(Piarita & Manin. 19q3)" les parents qui parvicnnenl à intégrer le diagnostic llI
idéalisation développent une sensibilité interactionnelle plus fine. ce qLri favorise un
attachement sécurisant et améliore les compétences sociales de l'enfànt (Oppenheirn et al.,

2012 , Dolev et al.. 2016). À l'in"erse, les parents « l1o1.r résolus ». souvent en proie à la colère
ou au déni. adoptent des comportements plus directifs" intrusifs ou désengagés, ce qui entrave
le développement de I'enfànt.

Or, eu Algérie. aucun dispositif ne permet d'évaluer ni de soutenir ce processus de

résolution. Les parents sont sommés de clevenir des << co-thérapeutes >> sans _jamais être

accompagnés dans leur propre travail de deuil - non pas de 1'enfhnt. mais de l'enfant idéalisé
(O'Brien, 2A07). Cette exigence. couplée à la pression sociale. à la précarité économique et à
l'absence de répit, génère un risque éler,é d'épuisement parental- particulièrement chez les

mères (Bendjelloul & Benhabib, 202 i ).

Face à ces limites. une Iecture làrniliale s'impose, non seulement comme alternative
c,linique. mais comme nécessité éthique. Comme le souligne la Fédération canadienne de

I'autisme (!021), une prise en charge etïcace doit être co-construite avec les fàmilles.
respectueuse de leur culture, de leurs croyances et de leurs ressorirces. En Algérie, cela
iniplique de :

- reconxaître le rôle central de la famille élargie (grands-paren1s" oncles. tantes) daris le
soutien ou la stigmatisation ;

- intégrer les représentations culturetrles et religieuses de la difference (ex. : l'autisme comme
épreuve divine. cofitme « jnoun », etc.) :

- valoriser les stratégies inforrnelles de résilience déià à I'ceuvre dans les tàmilles.

L'l{AS {ZAn) recommandc désormais des interventions médiatisées par les parents
(PACT. Focused Playime). centrées sur la qualité de I'interaction plutôt que sur la corection
compofiementale. Ces modèles, moins coüteux et plus adaptables, pourraient constituer une
alternative réaliste clans un contexte de ressources limitées comme celui de l'Algérie - à

condition d'être accompagnés d'un soutien psychologique parental.

Cette joumée se propose donc de repositionner les parents au c{Eur de la prise en

charge, non pas comme des exécutants, mais comme des sujets à part entière, porteurs de

compétences, de résilience et de savoirs expérientiels - dans un contexte où leur voix est

trop souvent absente.

Objectifs de la journée :



- intertoger lcs limites des rnodèles de prise en charge centrés exclusivement sur l'enlant

autiste. en mettant en lumière les eftèts délétères d'une approche rléconnectée du contexte

fàmilial et relationnel. particulièrement en Algérie.

- Explorer les conséquences psychokrgiquss et relationnelles du diagnostic d'autisme pour les

parents algéricns. à travers le concept de résolution du diagnostic.

- Actualiser les connaissances sur les interventions précoces, en comparant les

comportementales traditionnelles avec les modèles relationnels récents.

- Promouvoir une vision iamiliale. nenrodiversitaire et culturellement

intégrant les fàmilles comme pafienaires à par-t entière.

- F'avoriser un dialogue interdisciplinaire et intercuitutel entre chercheut's

associations de làmilles et expefts internationaux.

Axes thérnatiques ele la journée d'étude :
8ÊJAIA *

Axe 1 : L'autisme en Algérie : entre invisiirilité institutiomtelle. stigmatisation sociale et

résilience familiale

Are 2. Le diagnostic tardif : consécluences cliniques et familiales

Axe 3. La résolution clu diagnostic : un lcvier clinique négligé

Âxc 4. Interrrentions innovantes : vers des pratiqr"ies accessiblcs et relationnellcs

Axe 5 : Vers l'inclusion scolaire e1 socioprolbssionnelle : entre obstacles structurels. attent§s

lamiliales et modèles émergents (témoignage des associations)
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