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L'incidence et la prévalence des troubles envallitss du développement et plus
particulierement l'autisme avec son étiologie, laiétre cernée, sa sémiologie polymorphe,
compliquée et complexe et ses conséquences nefgstedtérent non seulement I'enfant mais aussi
le systeme familial dans sa globalité et son famctement, semble étre I'une des priorités majeures
des organismes mondiaux de la santé, en particcéiex qui s'occupent de la santé physique et
mentale de I'enfant et de sa famille.

Cependant certains éléments importants et dédsifgblent étre méconnus, minimisés ou
marginalisés, telle que la souffrance des parehtdes familles d’enfants autistes qui demeure
minimisés et mal prise en considération, notamraargein de la société Algérienne.

Notre objectif est de tenter de donner sens eiréiclaette souffrance particuliére a travers la
tentative de répondre a I'ensemble des questiduarges :

Qui sont ces familles, quelles sont leurs partiiiéla ? Comment s’organisent — elles autour du
symptbme « autisme » ? Comment se présentents—&lla consultation ? Quand et de quelle
maniere ? Quelle est la qualité de vie de la &agt en fin la réalité et les perspectives detibae
en Algérie, accompagnées de la présentation d’'igmette clinique.

Les mots clef Autisme, vécu psychologique des parents, réacties mhrents, fratrie, vignette
clinique.

Introduction : La naissance d'un enfant avec un handicap, ou gesepte un retard du
développement ou recoit un diagnostic de handiesp, vécue comme un traumatisme
bouleversant la vie des parents dans toute leggriité.

Ces derniers doivent apprendre a vivre et s'adaptun enfant « différent » et
« difficile » et s'inquiéter de son développemesun bien étre et son avenir. lls vivent un
choc nécessitant un travail de deuil pour accapterautre réalité ; celle d'un enfant autiste
nécessitant des soins particuliers, complexes rapliqués. Ils sont souvent, affectés par un
stress d’'une durée variable dont les conséquermegept étre néfastes sur la dynamique du
couple et de la famille entiere.

La difficulté de la situation n’est pas due, uniopemt au choc du diagnostic prononcé
de l'autisme et a I'adaptation qui s’ensuit, maisx consequences liées a ce trouble ; taches
parentales qui se révelent plus lourdes que celéss parents épargnés par ce genre de
probleme.

Il s’agit d’'une situation polymorphe de souffraneetréme des parents en face d'un
trouble, souvent inconnu ou méconnu, qui les mgbtasiton de militarisme ou d’isolement
vécue dans la détresse et la honte. L'impact siantéle peut aller de I'apparition de troubles
tels que le stress, la dépression chez I'un owdes parents, jusqu’au réaménagement total
du fonctionnement familial en commencant par laigesidu quotidien, la relation du couple
et la dynamique familiale qui implique la fratrilgs grands parents et la grande famille.

Cette situation nous a amenés a poser les questibrantes :

Comment les parents peuvent réagir ? Comment atriMés a s’adapter a ce trouble ?
Quels sont leurs besoins ? Et quel est 'impaaedeouble sur la fratrie?.

Cette contribution est le fruit d'une pratique dera pratique au sein d’une institution
spécialisée en psychiatrie, située a I'Est Algéridnétablissement hospitalier Chaabane
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Moussa de Oued Athmenia Wilaya de Mila ,et au eedtaccueil des enfants autistes de la
wilaya de Jijel,ou nous étions souvent dans I'ail@n de recevoir des parents en situation de
détresse , de stress a la recherche d’un avis,diagmostic, d’une orientation ou d’une prise
en charge adéquate, aprés un long chemin de déesaet de contacts et de plusieurs avis et
consultations en pédiatrie, ORL, neurologie, neyédiatrie, orthophonie et psychiatrie.
L’objectif de cet article est de cerner et de neettn exergue une souffrance extréme qui
passe souvent inapercue ou qui est mal percueepaprhticiens, les intervenants et les
chercheurs. Sa prise en compte demeure décisng ldlmplication des parents dans toute
forme de prise en charge et plus particulieremansde trouble. Toute tentative de prise en
charge, sans l'information, la motivation, et latm#pation des parents charge est vouée a
I'échec.

Nous allons aborder ce theme a travers les caisttj@ies des familles des enfants
autistiques, leurs parcours, I'impact du trouble Budynamique familiale et la fratrie a
travers des éléments théoriques et la présentafiome vignette clinique.

1. Souffrance et qualité de vie des parentdes parents d'un enfant autistique sont
généralement, confrontés a des situations difficiltagitation et les cris, les stéréotypies et
les automutilations, des difficultés d’apprentissage I'alimentation et de I'éducation
sphinctérienne, des insomniesetc. lorsque les symptomes autistiques sont seten
L’enfant est desservi dans ses capacités motétatans son intégration sociale — difficultés
de déplacement en dehors de son habitat.

Plus récemment Bobet et Boucher (2005) ont déraamte les troubles de I'enfant
autistique liés a son développement et sa sodialisaainsi que le stress quotidien lié a
I'handicap de I'enfant, ont un impact important aqualité de vie des parents, notamment
sur I'organisation de leur vie quotidienne, lesii@... etc. car 'éducation de cet enfant limite
le temps consacré a soi méme, nécessitant uneigatan de vie rigide et fatigante.

En effet, les résultats de I'étude de Blanchon leguard (1998), montrent que plus de
la moitié des meéres, a cause des difficultés gieptigbs liées au trouble autistique de leur
enfant, sacrifient leur vie professionnelle (50%pnsacrent moins de temps a leurs
loisirs(60%)et a leur vie relationnelle (55%),et des problemes de santé physique(50%dont
15%gravement)et mentale (87%dont 34%gravement)itapisr (Emilie cappe,2009,P213 ).
Dans notre pratiqgue, nous avons constaté que phlgsfemmes interrompent leur carriere
professionnelle ou se mettent en disponibilité ppusieurs années.

La souffrance des parents est aussi liée a lénsariale détériorée et au regard
critique porté sur leur enfant par I'entourage, retation avec la difficulté de gérer le
comportement de leur enfant. Source de blessureise@jue, de frustration, d’anxiété,
d’'impuissance, d’injustice, de culpabilité ... ngendrent un isolement et I'évitement du
contact extérieur, et amene a décliner les invitati Alors les parents se retrouvent
contraints de gérer leur souffrance d’avoir un ehfaitistique, et aussi d’étre isolés et pergus
comme de mauvais parents, inappropriés, inadédLatdegré d’isolement dépend souvent
de lintensité des troubles; de I'agitation, de Ha&arrerie du comportement et de la
stéréotypie qui poussent les parents a éviter defrantations avec les autres, ainsi que le
regard et la stigmatisation.

Le trouble autistiqgue de I'enfant peut réparerrldations conjugales, les renforcer, les
approfondir, ou au contraire, créer une augmemtatie tension et d’agressivité qui peut
mener a la rupture. De ce qui précede, on peutqtiee 'autisme de I'enfant a un impact
sur toute la vie de la famille, principalement gsarplan relationnel, psychologique et
somatique. Les familles avec qui on travaille, f@mme d’'une maniére enchevétrée, c’'est- a-
dire qu’il y'a des problemes de frontiere entre $®us systemes ; couple, parents et fratrie,
mais les limites avec I'entourage sont rigides.
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On va présenter le vécu psychique de la famillamment les parents, ainsi que leurs
réactions en face de la découverte de cette afejat constitue un grave traumatisme, on se
basant sur la revue de littérature, et les entretifiniques effectués avec eux ;

-concernant les recherches sur la famille d’'uraminfutistique, en psychologie et en
psychiatrie ,est un domaine de recherche trésntédont on trouve pas beaucoup de
références, par contre ce qui existe s'organigeuawde deux grandes thématiques : les
répercussions du trouble autistique ou du syndrdisperger sur la vie quotidienne de la
famille ,et les mécanismes et stratégies misedaae par les membres de la famille pour y
faire face. On a remarqué que le plus grand nerdiétudes touche les méres et leur bien
étre, car elles sont plus prédisposées a partiaipeétudes qui concernent cet handicap.

-A partir des entretiens effectués avec quelgaesnps, qui se sont présentés au centre,
a la recherche de la compréhension et d'oriemaafin d’apporter a leur enfant la prise en
charge adéquate ; Soit pour demander une hospitatisa vie de leur enfant, soit la
recherche de soins. Nous avons essaye de décang®sentiments vécus par les parents,
ou les réactions ont été trés nuancées. Subséquemnus avons tenté d’analyser les
conduites et les réactions des familles. Deux grdyges de réaction se distinguent chez les
familles algériennes des enfants autistiques nguis avons pris en entretien :

» Des familles inquiétes pour leurs enfants, préteeuh sacrifier pour remédier a ce
probléme, les parents s’interrogent et interrogiest praticiens autour d’eux pour
«comprendre » et ce pour mieux aider leur enfimtgardent la porte ouverte aux
changements en eux-mémes, acceptent de fournegffbets et contrblent leur sentiment
de culpabilité. Ces familles viennent soit infimoel confirmer un diagnostic, aussi pour
s’informer sur les modalités et les possibilités deoyens mis pour assurer une prise en
charge. Elles viennent souvent aprés un long ahe®irecherches et de consultations.
Elles sont orientées soit par des médecins ou suii@e information requise aupres
d’autres parents d’enfants autistes. Ces famiilesent des liens solides avec les
thérapeutes, bien que parfois elles développentariaine dépendance et parfois méme
de la violence vis-a-vis de I'équipe ; il s’agiude maniere d’exprimer leur souffrance et
malaise.

» la deuxieme catégorie de famille est rare, maisexiste dans la réalité, des familles
hostiles, méprisantes ou indifférentes. Ce typdaddglle montre parfois la gravité des
dysfonctionnements familiaux, la rigidité de lewwsmportements et attitudes, et les
troubles de la parentalité voire des dysparensalides sentiments trés négatifs peuvent
apparaitre tels que la haine et I'animosité, atpre ces enfants ont un grand besoin
d’affection. Tout ce qui pourrait étre percu ouw@mme « mauvais » dans la famille,
devient le mauvais objet au sens kleinien, il @bie « expulsé », « rejeté » voire méme
« détruit ». Ces familles présentent beaucoup destadices et refusent généralement
toute aide psychologique proposeée, elles veuleat goe cout, installer et abandonner
leur enfant dans un centre, pour une prise en elf@@gnanente. Ces familles sont soient
absentes et ne se présentent en consultationdpipag’’ elles sont dépassées par la
gravité du symptome ; lors d’'une agitation ou agjkét®. Dans notre pratique, nous
avons rencontré des familles qui ont ligoté leufaet pendant 15 a 20 ans. Les enfants
recus en consultation, ont été dans un état pfjneirtains se comportent comme des
sauvages en réponse a la réalité.

On accentue notre intervention sur la réactionpdeents et de la fratrie et leurs vécus
psychiques, avec la présentation d’'un cas d’autengotre société algérienne.

2. Réactions des parents au trouble autistique Quand a la naissance d'un enfant qui
présente un handicap, la famille doit réajuster,

Ses habitudes et ses préoccupations de vie, affadeommoder au trouble. C’est un
événement bouleversant et déstabilisant de ldl&ami
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Les méres sont préoccupées par le développemenititalg leur enfant, son manque
d’autonomie et sa dépendance, les problemes de artengent de leur enfant
(autostimulations, accés de colére, comportemengsaifs) accompagnés des difficultés
d’intégration sociales.

En effet, plusieurs études mettent en évidencees®in des parents a des informations
qui concernent l'autisme a partir de I'annonce dhgdostic, ils consultent soit le médecin
généraliste soit le pédiatre, qui ne peuvent appdreaucoup d’explications, parce qu'ils
connaissent peu les troubles envahissants duapperhent afin d’apaiser leur inquiétude.

Par ailleurs, quelques parents instruits font dessherches sur internetiont ils
expriment souvent leurs difficultés a juger latipence des informations disponibles, et a
s’orienter dans les multitudes d’informations disibbes. En outre d’autres parents essayent
d’intégrer des associations de parents afin déepddl sentiment de manque d’information, et
certain d’entre eux sont mieux renseignés sur isepen charge opérantes. Cependant, on
souligne que la plupart des parents expriment Velonté d’échanger leur expérience avec
d’autres parents qui partagent le méme problemet pmieux faire une représentation de
'autisme. Rares sont les parents qui ne sont paseux d’avoir des informations, ce qui
signifie le sentiment de désarroi face a leurasitun d’éducation spécifique.

D’aprés Golay et Assal (1993), le processus djated®n d’'une maladie ou d'un
trouble peut étre trés long et comporte quatrpeStgrincipales qui ne sont pas linéaires, ni
chronologiques : le choc initial, le stade de datiég, le stade de désespoir ou de dépression,
et le stade d’acceptation. Nous pensons que celenpééat étre appliqué aux parents d’'un
enfant ayant un trouble autistique, de la mémerfago’il I'a été a d’autre pathologies
chroniques, comme par exemple le diabéte. ( Erdlppe,2009,P227 ).

- le choc initial ; les parents sont généralematdrtés par I'absence ou le retard du
langage, les probléemes de communication, I'évitdnteknregard, le manque d’interaction
sociale, le retard du développement psychomotdwypersensibilité a certains bruits, les
jeux itératifs, les stéréotypies des comportemeanigdgreé la présence de ses signes, I'annonce
du diagnostic par le médecin, représente un trasmatbouleversant pour les parents,
détecter le trouble et connaitre le diagnosticuastnoment difficile, mais des fois les parents
sont soulagés quand ils comprennent de quoi I'endanffre, enfin les parents peuvent
s'étayer sur des personnes qualifiées pour leg.aMsanmoins, méme si certains parents
demandent une réponse rapide par apport au diagnibsist indispensable de respecter le
rythme et I'abord de chacun.

-Le stade de déni de la réalité ; est particuli@@nmvoqué par le psychanalyste
Sigmund Freud, c’est un mécanisme de défense tamsisn un refus par le sujet de
reconnaitre la réalité d'une perception traumatséraplanche J. et Pontalis J. —B, 1973,
p115).

Il est utilisé pour nier le diagnostic dans le Batdiminuer I'angoisse, a titre d’exemple
apres la premiére consultation, les parents ailtbetcher un autre diagnostic chez un autre
meédecin, Ce qui peut retarder l'intervention dexfgssionnels.

-Le stade de désespoir ou de dépression est eite éetation avec l'isolement des
parents, le sentiment de culpabilité, avec I'étiocade leur situation d’échec face a un
enfant différent. Ce sentiment est renforcé partdehes quotidiennes lourdes, fatigantes
moralement et physiquement.

- A la fin les parents acceptent le trouble et dtiené de vivre avec. Pour en arriver la
et faire face au trouble de son enfant, il esesgaire de faire un travail de deuil d’'un enfant
idéal, imaginaire, porteur des désirs parentauxis& cas il est important que les soignants
proposent une prise en charge, pour aider les {gadams la maniére de penser leur enfant,
son passé et son avenir. Il ne faut pas négligerphas les croyances et les représentations
personnelles du trouble, qui déterminent les r@astdes parents, et peuvent influer sur la
réussite ou I'échec de la prise en charge. Noustams sur un point qui nous semble
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important : le deuil ou le processus d’acceptatiest jamais achevé chez la population
rencontrée, dans la pratique.

On a aussi remarqué que dans notre société, leatpattilisent des stratégies centrées
sur leur croyances religieuses, plus ils s’apduwsen la foi , plus ils arrivent a comprendre et
a accepter la situation, en se déculpabilisaathdndicap devient une question de destin.
Donc plusieurs parents trouvent aide et supparts leurs croyances religieuses.

Une particularité est a souligner, les meres wtiisbeaucoup plus des stratégies
dirigées vers I'’émotion, les meres instruitesseiit aussi la recherche des solutions a travers
les lectures et les demandes d’information. Legeg8&e focalisent plus sur la résolution du
probleme.

3. Le vécu psychologique des parents

» Le stress et la dépressionSelon ( Fisman et Wolf,1991 ;Dyson,1997), les &uidétes
ont démontré que étre parent d’'un enfant handicaipéptamment d’un enfant ayant un
trouble envahissant du développement est souventigsa un niveau de stress élevé, a
une santé mentale affaiblie (Weiss, 1991 ; Fismawaf, 1991), et a un fonctionnement
physique détérioré (fatigue voire épuisement) abisi chez les méres que chez les péres
(Hedov, Annaren et Wikblad, 2000 ;Emerson ,2008m{lie cappe,2009,P209 ).

Beson (2006) constate que la santé mentale destpadépend a la fois de la sévérité
des symptébmes et de limportance des répercussionsrouble autistique sur leur vie
quotidienne. En effet, plus les symptomes autisiqune sont séveres, plus les répercussions
sur la vie quotidienne et la santé mentale desnpasont importantes. D’autre part, I'auteur
montre que le soutien social « informel » (Famillmis ; etc.) réduit les effets négatifs du
trouble autistique sur la vie quotidienne et latéanentale des parents ; cet effet du soutien
social « informel »est d’autant plus important glides symptdmes autistiques sont faibles (
Emilie cappe,2009,P 210).

Pour la majorité des parents, les taches quotid®nsont sources de stress, de plus la
chronicité des troubles ,et le manque de commuaitatvec leur enfant autistique, le manque
de soutien par les services de soin ,le manquendpst pour passer des vacances, et une vie
sociale trés réduite.

Pour faire face aux difficultés de comportement lder enfant, certains parents
préferent organiser et ameénager le plus poskbtequotidien, en le planifiant afin de mieux
contrbler et d'éviter les situations a probleme déclenchent les crises, certaines familles
algériennes se sont retrouvées dans l'obligatiomode revoir pour s’adapter au trouble de
I'enfant. La famille B par exemple ont choisi aémtrer en Algérie, apres des années de vie,
dans un pays du golf a la recherche d’un centigride en charge, ce qui s’est répercuté sur le
travail du pere et le mode de vie de toute la fi@nid’'autres parents préferent vivre le jour le
jour, et régler la situation problématique quarié ek présente. De ce fait La situation de
handicap apparait ainsi en quelques sortes comnmairoir grossissant du partage des réles
parentaux entre le pére et la mere (Philip, 2004).

Les études ont relevé que I'augmentation de I&téxét la dépression chez les mamans,
amplifient d’une facon corollaire le stress cheg pe&res, donc quand l'un des parents est
anxieux ou déprimé l'autre ne peut pas comptefdgwat vit un stress supplémentaire. Nous
avons pu recenser 10 femmes sur 50 qui ont présaptdépression sévere ayant nécessité un
traitement. Notamment les réactions de dépresswars, chez les méres instruites liées a
leur connaissance de la gravité du trouble, surtleutype Kanner , Mme G , ,mére d’un
enfant autiste agé de 3 ans , déprimée, sousnigitie semble étre un bon exemple illustratif,
allegue « mon fils est autiste , il ne sera jamammme les autres quoi que je fasse...

L’'apport de I'environnement est trés important Jrapier, dans la revue de la
littérature, les chercheurs ont insisté sur le Iggnificatif entre le soutien social, qui
contribue a la diminution du stress chez les parapant un enfant autistique, a I'opposé, un
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soutien social faible est un prédicteur de dépmesst d’anxiété, notamment chez les
mamans, ou le soutien informel (la famille, les gnaiurait plus d’influence sur la diminution
du stress , que le soutien social formel (profess(s).

» Crainte pour l'avenir

Souvent les parents sont inquiets et angoissaést gul’avenir de leur enfant, ce qui
altere la qualité de vie en famille. lls se demamduvent, apres leur disparition qui va
s’occuper de lui. Une inquiétude qui les met entmosd’'un présent dur a supporter et d’'un
avenir qui fait peur.

La maman modifie toute sa vie, apres le diagngstiar la consacrer a I'éducation de
son enfant, tout passe au second plan, sa vie pek® et sa vie professionnelle sont
envahies par des préoccupations de I'enfant ebdeagenir. Par contre, on remarque que la
vie des péres est moins affectée que celle dessmieur situation professionnelle n’a pas
changé, en plus ils doivent préserver leur trgeailr subvenir aux besoins de la famille liés a
I’éducation et aux soins de I'enfant. Les parergssent a assurer, dans le futur, une seule
responsabilité, qui est I'indépendance financtirdeur enfant handicapé.

4. Qualité de vie de la fratrie

La vie des fréres et sceurs est, elle aussi, affeddar cette maladie, leur scolarité, les
relations amicales, les loisirs ; leur santé physigt mentale en sont également affectés. ils
sont aussi fragiles aux regards des autres en iceoguerne leur souffrance. Parfois ils
s’identifient aux parents par I'adoption d’'unedtatte protectrice et inquiétante pour I'avenir,
voir une attitude de soin envers le frere ayamtdeble, quelques parents s’interrogent et sont
angoissés sur le devenir des relations au seia filattie.

La qualité des relations au sein de la fratrie d&terminée par le niveau du stress
conjugal. Si les parents ne manifestent pas beaucda difficultés dans leur relation de
couple, les fréres auront des comportementstifsosie compréhension et d’encouragement
envers leur frére ayant le trouble, et I'invers&t@evalable plus le stress est élevé au sein de la
vie du couple, plus les enfants présentent des cderpents négatifs ; d’agressivité et
d’évitement. On ne peut négliger I'impact du sautsocial qui diminue le stress chez les
parents, et influe aussi sur la fratrie. Par cogtrand le couple recoipeu de soutien social,
les relations au sein de la fratrie se détérioteement, et auront des comportements négatifs
envers leur frere autiste.

Les auteurs signalent aussi que les sentimentglusssouvent évoqués par la fratrie
sont la honte et la jalousie : certains se protegans’éloignant de I'enfant autiste ou en
adoptant des réactions agressives envers lui. Hett€aron (2005) ont également noté, dans
leur étude sur I'expérience des familles d’un enégant un trouble autistique, des sentiments
de jalousie et d’hostilité de la part de la fratesvers I'enfant atteint d’autisme. (Emilie
cappe, 2009, P223).

Quelques parents ont soulevé que leurs enfantsrmuin développement typique sont
souvent tristes, parfois tres effrayés, par learef ou sceur autiste. Les parents essayent
d’expliquer la situation, en donnant plus d’expliicas sur ce trouble, et leur consacrer le
temps nécessairPar contre quand I'enfant autistique est plus jelaneslation est meilleure.
Ainsi, plusieurs auteurs (Scelles, 1997 ;Fisman [f\WKlisonetFreeman,2000 ;Wintgens et
Hayez,2005)insistent sur I'importance d’inclurefdatrie dans la prise en charge de I'enfant
avec autisme, en tenant compte de sa présenceses tesoins. ( Emilie cappe,2009,P225).
5. La prise en charge:D’autre part, la prise en charge de I'enfant ayantrouble autistique
se trouve au cceur d’'une triangulation : I'enfa@s, parents, et le soignant , ces deux derniers
ayant chacun des représentations différentes desihae .Le personnel soignant a davantage
une représentation medicale de l'autisme en terdeesymptomatologie, d’étiologie et
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d’intervention thérapeutique , alors que les paremt plus une représentation en termes de
possibles et d'impossibles dans les activités diestnes. (Emilie Cappe, 2009, P237).

Il importe de souligner que la prise en charge destes est multidisciplinaire :
psychiatrique, psychologique, et psychopédagogidtile nécessite un cadre adapté et
adéquat. L'équipe soignante se compose de pédaptgsh psychologues cliniciens,
orthophonistes, psychomotriciens, éducateurs ds&sa

Différents programmes et techniques sont proposeses spécialistes ABA ; analyse
appliguée du comportement, TEATCCH, modéle d’Edbdpler. La prise en charge doit étre
adaptée a I'enfant et a son contexte.

L'implication des parents est primordiale. Ces d&g) ont besoin d’étre sensibilisés,
informés et soutenus. La prise en compte de laiffrance, ainsi que celle des freres et sceurs
nécessite souvent une thérapie familiale pour apassouffrance et aider le systeme familial
a fonctionner d’'une maniére plus positive, ce qgrinpet de faciliter la communication, de
réattribuer les réles et les fonctions, de libdes parents du sentiment de honte et de
culpabilité ...etc. Autrement dit, il s’agit d'aidlrs parents a accepter et a gérer les difficultés
auxquelles ils font face, pour pouvoir s’investnd I'avenir.

Le psychologue peut proposer aux parents d’av@utdes enfants si le premier est
atteint d’autisme, et de ne pas rester isolés sooent.

Enfin l'organisation des séances de groupes dellénipermet de partager les
souffrances et les expériences, de créer desdaiues, de libérer de I'énergieetc.

Ce type de prise en charge est a ses débuts emieAlyais malgre, les difficultés
rencontrées par les parents, on note nette uné&oaatién ces dernieres années. On parle
plus d’autisme dans les médias, il y'a des projtsiverture de centre spécialisées et des
centres qui fonctionnent et les parents commereaativer de leur cété, des formations sont
organisées pour des intervenants- psychologuesataus- en vue de les préparer a la prise
en charge des enfants autistiques.

6. L'autisme en Algérie ; réalité et perspective Malgré que le concept d’autisme existe au
monde depuis sa découverte par L. kanner (1948@gnieure inconnu et encore flou dans le
langage courant des algériens, et n’est réellemeotdé, dans les médias que ces derniéres
annees, vu 'ampleur du phénomeéne qui devient an pmobléme de santé et de société.la
catégorie des autistes vit presque dans I'ombréadenymat .Etrange paradoxe, méme lors
de la commémoration des journées nationales enatienales des handicapés, ils sont les
éternels oubliés de la société. Ce n'est que $mywession de certains spécialistes et
d’associations de parents d’enfants autistes ga’'ommmencé a en parler.

Malgré que ce syndrome, polymorphe est la et toukhplus en plus de personnes, il
n'existe pas de statistiques de prévalence, coanerle nombre effectif de personnes
touchées par l'autisme en Algérie. Certains sp&btésl annoncent que sur un million de
personnes ; enfants, adolescent et adultes, soufffran handicap mental ; 49000 sont
autistes. D’autres avancent entre 60 et 70 millsgames touchées par I'autisme qui affecte
quatre fois plus les garcons que les filles. Lefgg®meur Ould Taleb ; pédopsychiatre a
I'népital Drid Hocine & Alger,déclare le nombre @& mille adolescents autistes en Algérie ;
un nombre qui ne cesse de s’accroitre vu le nodseenfants présentés quotidiennement en
consultation pour suspicion ou dépistage.

Cette situation alarmante et si compliquée, carles de la marginalisation des autistes,
il existe un déficit flagrant en terme de structuszlaptées pour les prendre en charge, le
nombre de ces centres ne dépasse en aucun casidés de la main, malgré les efforts
consacrés par les autorités pour initier les médepsychiatres et les infirmiers, ainsi que
certains psychologues pour assurer la prise ergeh#wussi I'ouverture des consultations
pédopsychiatriques et la création de quelquesasrpécialisés, dans le secteur public ou par
le biais des associations qui militent dans ce.sens
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Une deuxiéme contrainte, soulevée par Mme S.BouwaricGecrétaire générale de
I'association des autistes de la wilaya d’Algern, cpnsiste en les difficultés de diagnostic de
l'autisme. Ce qui met les parents dans I'embarcas,trop souvent, ils sont confrontés au
manque d’information, aussi de professionnels §éalipour la prise en charge de leur
progéniture, lorsque l'autisme ou le handicap eéstlaté. Dans le méme sillage, un autre
probleme de scolarisation de ces enfants estuéyadlg nécessitent un accompagnement par
des auxiliaires spécialisées, chose qui fait, #ielment défaut dans notre pays. L’intégration
des enfants autistes —qui ne présentent pas ur dégere des troubles-dans des classes
normales, tout en leur assurant des accompagnatemtse étre une mesure qui est entrain de
se réaliser malgré les difficultés.

Il est & souligner gu’un plan de prise en chargeetepatients est lancé en 2010, par le
ministere de la solidarité et s’articule sur lasprien charge, I'accompagnement, la
sensibilisation et la formation spécialisée au iprdés professionnels. Le ministere de la
santé, de son coté, a pris l'initiative de formees meédecins, des psychologues et des
psychomotriciens, pour pouvoir répondre professtiement aux exigences de ce trouble.

Des hépitaux de jours et des consultations exteso@$ mis en action, malgré les
difficultés, les carences de formation et le mandge moyens. A noter également que prés de
400 enfants autistes est pris en charge en mil@digal et institutionnel public et privé, sur
un total de 12 mille autistes en age de scolaosati

Dans notre centre d’accueil on compte plus de bi@nés autistes, dont 60 enfants ages
entre 4 ans et 16 ans ,sont pris en charge pae mofipe composée de psychiatres,
psychologues, orthophonistes et infirmiers ,exdrgans un hdépital de jour congu pour
autistes et qui vient d’ouvrir ses portes.

Les familles de ces enfants, dont I'dge des pemegs entre 34 a 62 ans et celui des
meres entre 30 a 54 ans, sont de niveau d’instructariable. on souligne aussi que la
majorité des enfants souffrant de l'autisme de KANR ont un caractere difficile et
présentent I'absence du langage. D’autres ayansytelrome d’Asperger et enfin les
hyperactifs avec troubles de concentration.

Les parents se présentent souvent avec un diagmpogétabli a la demande d’une prise
en charge spécialisée, d’autres par inquiétude fegcolarité de leur I'enfant, on note
uniguement cing de nos patients sont scolarisést @ bénéficie d’'un soutien de la part
d’'une auxiliaire de vie scolaire.par contre, 25aet$ bénéficient d’'une prise en charge
médicale et psychologique, le reste consulte umigun chez des psychiatres, faute de moyen
ou pour difficulté de déplacement.

7. la vignette clinique :Il s’agit de la famille M, elle se compose dugd@d, agé de 42 ans,
ingénieur de formation et bijoutier de professidnde son épouse S., agée de 36 ans,
universitaire et sans profession. Ils ont troisaatd ; I'ainé Soheib ; 4ge de 11 ans souffrant
d’un autisme de kanner, Riham agée de 07 ans semagn 2"° année primaire et Haroun le
plus petit &gé de 04 ans, placé dans une créche.

Le niveau socio économique est trés bon, ils oaquupe étage d’une villa familiale,
gu'ils partagent avec les parents et un frere marié

La famille s’est présentée a notre service, apeegrdndes hésitations, orientée par un
pédopsychiatre, exercant a I'hdpital de Drid Hocirge Alger, qui a posé le diagnostic
d’autisme et qui a insisté sur 'importance deri@agen charge au sein d’un centre spécialisé.
Nous avons recu le pere, en premier lieu, pouendez- vous, puis les parents et I'enfant par
la suite.

1. L’histoire du trouble : Bien que nous n'avons recu l'enfant qu'a I'age degcans et
demi, aprés un long parcours, réalisé par lesnpgreans les hopitaux, les cliniques et les
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cabinets privés a la recherche d’'une réponse, mion(Diagnostic) sur leurs maux, le début
de l'autisme de Soheib semble étre tres précoce.

Né, apres une année de mariage, sans aucune ltifficgprobleme, selon les dires de la
maman, la venue de Soheib a été un évenement atemttsiré. Mis a part, une difficulté a
téter, le bébé est décrit par la mere « de sadme, c'était un ange , beau, tres calme, il ne
pleurait que rarement ; méme lorsque je le laissaus pendant des heures ».

Il a commencé a babiller ; mam... maman ... pap@apa...mais tout semble s’arréter
a partir de I'age de 18 mois, selon les proposéte.d.a premiere inquietude des parents a été
suscitée le retard du langage, particulierementardirpdu 36™¢ mois. Des pédiatres, des
spécialistes en ORL, ont été consultés pour awasr puspicion de surdité ou d’'un trouble
neurologique. Les parents ont consulté tous cedasfes parce que I'enfant ne répondait a
aucune sollicitation, en disant« lorsqu’on I'appell ne répond jamais, ni par regard, ni par
geste, il ne tend jamais les bras » (I'enfant &igtis est symbolisé comme la poupée en
chiffon).

Des réponses différentes ont été données : cemainrépondu : « c’est normal ¢a va
passer, ce n'est qu’'un petit retard », pour d'&/tiles’agissait d’'un probleme de I'attention.
Par la suite d'autres troubles du comportementrajgsent: évitement du regard, cris,
stéréotypies, bouger les doigts d'une maniére mathi balancement, instabilité
psychomotrice, troubles du sommeil, aberration afitaire (mange tout ce qui tombe sous sa
mains) ainsi que la non acquisition de la propettéabsence du jeu social. Dans ce sens, sa
mere déclare « il bouge sans cesse, il esthiestavec ses cris et pleurs, son jeu est bizarre,
il peut rester des heures a faire tourner une oouene cuillére... la nuit il peut rester éveille
jusgu’au matin.. ».

Plusieurs médicaments ; neuroleptiques et antj@piiees, ont été pris mais sans
aucune amélioration. La sévérité des troubles ajosi les difficultés a gérer la situation
caractérisée par le stress et la détresse ons@des parents a multiplier leur recherche et
consultations.

Le premier médecin consulté a prononceé le motutisrae ». Ce médecin a été, selon
les parents : « direct, franc et violent il noudifa « votre fils est autiste, c’est difficile, il
restera comme ca a viex.Le diagnostic a été vécu comme un traumatismeire choc
violent. Les parents ont réagi par le silence, laemes, les pleurs et la détresse, chacun
souffrant seul dans son coin.

Aprés des mois de souffrance et de déni de cedtieerda famille présente I'enfant a un
pédopsychiatrie, responsable d'un projet thérageaticoncu pour autistes. Ce dernier
confirme le diagnostic et explique aux parentsressures a prendre en considération, en
soulignant I'importance de la prise en charge pshadique et I'implication des parents dans
le projet thérapeutique. C’est suite a son orientague la famille a pris contact avec notre
service, elle s’est présentée, dans une situatextrdme détresse, surtout du coté de la mere.

2. Autisme et dynamique familiale Nous retracons dans ce qui suit I'impact du trowlie
le vécu des parents et le fonctionnement familial :

2.1. La réaction des parents a I'annonce du diagntis :L'annonce et la confirmation du
diagnostic du trouble autistique, apres un parcdarplusieurs années, en face de 'ambiguité
et le degré excessif des symptomes est vécu dmatajue, les parents disaient « c’est pas
vrai.. nhon.. C’est quoi ¢a ? », Surtout devanipise de conscience de la gravité de la
pathologie et de son impact sur le développemetiaetnir de I'enfant, en I'absence des
centres d’'accueil et de prise en charge spécialiseenere a sombré dans un état dépressif
majeur : tristesse, pleurs sans cesse, perte k@ Kétal et trouble du sommeil, en disant
« ma vie s’est arrétée, tout est noir, je refuspatter, de voir du monde, méme mon mari.. ».
le mari de son coté exprime sa grande souffrandétetsse ,en disant« c’était dur, je pleurais
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en silence, je n'ai pas pu comprendre ce qui arrimven cher fils et ma femme que jarrive
pas a reconnaitre.. Surtout apres le documentaio® @ vu sur I'autisme lors de la journée
nationale de I'handicap ».

Devant cette situation alarmante, si la mere ; dietpde vue stratégies d’ajustement
s'est dirigée vers les émotions, le mari en pluscée derniers, s’est plus focalisé sur la
recherche des solutions a travers les lecturesaatritact des spécialistes.

2.2. Le quotidien et la gestion des troublesLe caractére difficile de Soheib, ses troubles
imprévisibles, cris, stéréotypie, agitation, inditdy inattention, saut d’humeur et troubles du
sommeil, sont vécus au quotidien s’averent difficd gérer pour les deux parents.une
situation qui a nécessité sa surveillance et lagmée d’'un adulte en permanence. la mére
explique, en disant « c’est dur de I'entendreranigt et jour, se déplacer sans cesse, toucher
a tout.. ; il ne s’arréte pas.. Souvent je fingg praquer, pleurer et ire mon dieu pourquoi
nous ? qu’est ce qu’on a fait ?.. il m’est arrildi souhaiter la mort... par la suite, je finis
par me culpabiliser et pleurer... c’est fatiguant ».

Le pere de son cbté, souléve ce probléme, en détlar il est difficile, je dois étre la
des que possible pour le garder avec moi, si leme pourra pas bouger ; il est impreévisible
a nimporte quel moment, il peut faire un dégatpdut tout manger et boire, il peut sortir ;
une fois il s’est jeté par la fenétre ... avec luildnger et tout le temps présent.. la nuit c’est le
calvaire.. il dort difficilement et souvent il séveille pour jouer, on doit étre avec lui.. Quant
a la propreté c’est une autre histoire.. il 'guaise récemment ».

Devant ces difficultés le couple ,s’est retrouvasibobligation de tout aménager ; une
chambre pour Soheib, dont les murs sont couvernseaiee taillée pour 'empécher de manger
les croutes de la peinture et du platre, fermetierda cuisine ; tout est encastré, placement
haut des téléviseurs et fermeture des fenétresl@irbavec barreaux.

Bien que, I'état actuel a connu une amélioratismecd’acquisition de la propreté et la
stabilité des comportements, les parents et legssre&continuent toujours cette fonction de
garde permanente et de réparation de dégats natémparations des portes, des fenétres et
des objets détruits.

2.3. Couple et vie conjugaleLa vie conjugale n’est pas épargnée et a comeueffraction
bien manifeste. De la chambre conjugale qui stasistormée, en un espace qui doit répondre
aux exigences de la situation ; le pére doit doemac Soheib pour le consoler et le controler
et permettre a la maman de se reposer,pour préndeti le lendemain . La communication
s'est entravée, car tout tourne autour du probldméenfant ; Souvent des disputes et des
conflits.

Si I'épouse évite d’aborder ce sujet et vit saadSe, dans le silence et le retrait, le
mari I'exprime en toute clarté « notre vie esteviglus de plaisir, elle a déprimé pendant des
mois, elle a pris des médicaments.. on oublie ge&trmari et épouse...elle s’énerve et pleure
facilement.. je comprend mais que faire.. »

Le couple a mis du temps pour avoir d’autres esfamiham apres quatre ans de la
naissance de Soheib et en fin Haroun, apres trms lae pére réplique « apres chaque
naissance, je reporte ma joie par peur que le dreeneépete ; jai peur que ca va se
reproduire, je ne me rassure qu’apres apparitiotadgage. Je le cache pas Soheib est mon
préféré ; je 'adore, j'ai de la peine pour lui.... »

2.4. La fratrie :Avec son autisme, et en étant I'ainé, Soheib neragamais assurer cette

fonction, sa sceur et son petit frere se sont toaads 'obligation de jouer ce role. Tout le
temps ils doivent veiller sur lui ; s’assurer dddaemeture de la porte, le surveiller, lui céder
tout lors des jeux et des repas, ils sont sousas,victimes, il leur détruit leurs jouets, leur
arrache leurs parts. Souvent ils sont blamés ggpdeents, mais n’arrivent jamais a exprimer
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leur malaise, vu leur jeune age. Ce sujet a étdutfisavec les parent, qui ont manifesté leur
inquiétude, mais soulignent qu’ils ne peuvent npEur le moment, en disant ; « on leur
explique, ils comprendront un jourx». Souvent, ils se retrouvent dans l'obligatiorrelgter a

la maison, ce qui les prive de jouer avec leurssamti cousins. Il s’agit la d'une
parentification, de la majorité de fréres et sodlgafants autistes ,qui souffrent ,mais seul les
plus agés arrivent a I'exprimer, selon notre cdnsta

2.5 .La qualité de vie La découverte d’'un autisme chez un enfant n’estspatement une
atteinte d’'un membre de la famille, mais touchefactionnement du systeme familial et
nécessite tout un processus d'adaptation, a comangrar le quotidien, les relations entre
membres de la famille et avec autrui.

Dans cette famille, tout semble fonctionner autodw symptdme autisme ;
'aménagement de I'espace, les repas, les sotties grojets...la famille vit dans un chaos
total, peu de plaisir et beaucoup de déplaisidelaiere sortie en vacances familiales remonte
a l'année 2008.le pere allegue ; « on vit au jeujour, tout dépend de I'état d’ame de
Soheib, je dois le faire sortir quotidiennementa dnaison on ne prépare que ce qu'’il aime
manger... la situation financiere est trées bonnesrhalas a quoi bon tout ca.. ; ni projet ni
rien... ». Pour la mére, tout est noir, elle dit ; « j@rve pas a accepter la situation, chaque
rentrée scolaire, chaque féte, chaque événemenmestoment de tristesse et de déprime,
c’est dur, je n'y manque de rien, mais aucun plaisi les seules sorties en famille, sont
celles au parc dattraction dela wilaya de Sétdumpfaire plaisir a Soheib. D’ailleurs la
famille ne peut que rarement se déplacer pouviddss , par nécessité qu’une personne doit
rester avec lui ,car il est difficile a maitriser.

Le point le plus marquant et qui demeure sourceal’grande détresse demeure en
'inquiétude par rapport a l'avenir de Soheib. L@®pos des parents sont; « La; nous
sommes la, il N’y manque de rien ,mais que vdttiarriver dans I'avenir ?.... Le pere apres
un long silence : dieu est tout puissant, maisgéepe ne pas le laisser derriere magui le
prendra en charge..(Larmes aux yeux...) ».

2.6. Famille et relations sociales Si a l'intérieur de cette famille, le fonctionnenese
caractérise par un type relationnel enchevétr@igairégit par le symptdome autisme ; la ou
tout tourne autour de Soheib, la famille vit daisolement et le sentiment de solitude. Elle
ne répond que rarement aux invitations familialagte de disponibilité, elle doit s’arranger
pour pouvoir répondre. C’est soit le pere ou laengui doit partir, 'autre doit assurer la
garde. La seule personne a qui on peut faire am#iaest une cousine maternelle avec qui
Soheib tisse de bons contacts ; d’ailleurs, c’éstqui lui a appris la toilette et la propreté.
Les grands parents sont compréhensifs et le regbole leur coté, mais pour peu de temps
faute de son caractére. Le seul endroit ou il pactir avec la famille, c’est chez la famille de
la mere ; la ou il n'ya aucun jugement ou commeetai

Le positif, dans tout cela, est la solidité deadiet 'union des membres de la famille,
pour pouvoir gérer la situation ; bien qu’un trathérapeutique sur ce c6té nous semble étre
indispensable, pour aider la famille a fonctionmBune maniére plus souple et moins
colteuse.

Le réle de I'entourage s’avere difficile a support stigmatisation, commentaires et
guestionnement, ne font qu’amplifier la souffrades parents et leur retrait et isolement.

Le pere I'exprime « lors des sorties, j'étais@@nchaque fois, les attitudes des autres,
gu’est ce qu'’il a votre fils ?...le pauvre... il ég¥s beau dommage». « C'était une source
de souffrance... Ces attitudes m’ont fais souffrigisnplus maintenant...la je 'accompagne
tous les jours... c’est vrai ,¢ca me fait mal maégsrjve a gérer..» .
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La famille tisse des liens avec quelques parenasitidtes, partage avec elles des
informations et ont fini, par décider de créer association de parents d’enfants pour pouvoir
s’entraider.

Ce qui rend la situation plus pénible a suppattre retard de I'ouverture de I'hdpital
de jour pour enfants autistes, qui assure actuehlémes consultations externes. Les parents
font de ce projet une lueur d’espoir, au moins gmrmettre a leur enfant une autonomie.

En conclusion, il importe de dire a travers celftestration clinique, que l'autisme est
loin d’étre un simple trouble qui touche une persgnmais qui affecte des liens, une vie
familiale, des relations . Il détermine un mode dée et nécessite toute une adaptation
familiale, sociale et méme institutionnelle.

Conclusion: Cette analyse de la littérature et la présentatiorcas Soheib, montrent que

'ensemble de la vie familiale est perturbée pawutisme avec ses différentes formes;
Kanner, asperger ou atypique. L’organisation deidaguotidienne avec un enfant ayant un
trouble envahissant du développement est diffiaileéaliser. En effet, la recherche d'un

diagnostic, puis la constitution des soins parigral pour I'enfant, mobilisent le temps et

I'énergie des parents, et engagent des renoncenmamsonnels. Généralement, on souligne
aussi la complication des relations de couple,ilfal®s, amicales et sociales, ainsi que
I'activité professionnelle et la pratique de lagsir

L’adaptation ou le réajustement des dispositifs,I'dgpace et des relations, afin de
pouvoir répondre aux exigences de la particulatérouble, ne dépend pas uniquement de la
volonté des parents ou des familles, mais ausshatesités sociales et sanitaires.

Si les parents ont tout fait pour s’adapter, leganismes de soins, ainsi que les
intervenants doivent revoir le systeme de fonctemnent des institutions, leurs formations
pures pour pouvoir répondre a leurs besoins en eneatde soins et de prise en
charge adéquate.

Autrement dis, les autistes par leurs troubles etportements débordent les
compétences d’adaptation de leurs familles. Cesi@ess, viennent en force et poussent les
organismes, a remodeler leurs espaces et maniefendgonner pour répondre a leurs
demandes. Ceci a mobilisé les instances algérieenesfini par donner naissance a des
centres de soins adaptés aux enfants autistespiogds de formation pour le personnel
soignant, ainsi que des associations, qui ont youlepour venir en aide a une population qui
souffre quotidiennement, non seulement d'un troulais de la marginalisation et de
I'indifférence.
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