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Résumé

La stratégie nationale "Autisme au sein des troubles neurodéveloppementaux" préconise la mise en
place de dispositifs de soutien et d’accompagnement pour les familles. En effet, les familles d'un
enfant présentant un handicap, et plus particulierement un Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA),
doivent régulierement s'adapter au trouble et a ses manifestations. Le concept de qualité de vie
permet d’interroger les difficultés des familles du point de vue des parents et des fratries. Peu de
travaux ont cependant évalué la qualité de vie des fréres et sceurs, leurs besoins et les effets des
accompagnements parfois mis en place. Nous avons réalisé une revue de la littérature sur la qualité
de vie des fratries d'enfants présentant un TSA (bases de données : PubMed, PsycINFO et Google
Scholar). Nous avons recensé 53 études publiées entre 1993 et 2019. Les recherches font apparaitre
des résultats trés contrastés quant a l'impact du TSA sur la qualité de vie des fratries. Nous
présentons ici les résultats, un tiers des études concluant & une absence d'impact, un autre tiers
observant des effets globalement négatifs, le tiers restant faisant apparaitre des effets mixtes,
négatifs et positifs. Les recherches soulignent l'effet particulier des difficultés comportementales des
enfants avec un TSA sur le vécu de ses freres et sceurs. Les études présentent également des
différences méthodologiques importantes, avec des approches qualitatives ou quantitatives, des
différences dans le mode de recueil de données et le choix de la dimension comparative. Au plan
théorique, les concepts retenus pour mesurer le bien-étre des fratries sont différents selon les études.
La plupart s'intéresse surtout a I'ajustement social et comportemental des fratries, qui n'est qu'un

aspect de la qualité de vie.

Mots -clés : Qualité de Vie - Trouble du Spectre de I'Autisme - Fratries - Revue systématique

de littérature - Trouble du neurodéveloppement




Quality of Life of Siblings of Children with Autism Spectrum Disorder

A literature review

Abstract

The national strategy "Autism within neurodevelopmental disorders" recommends providing support
and assistance to the families. Indeed, families with a disabled child, and in particular a child with
Autism Spectrum Disorder (ASD), must regularly adapt to the disorder and its manifestations. The
concept of quality of life makes it possible to question the difficulties of families from the point of view
of both parents and siblings. Yet, few studies have evaluated the quality of life of siblings, their needs
and the effects of support measures if any. We therefore conducted a literature review on the quality
of life of siblings of children with ASD (databases queried: PubMed, PsycINFO and Google Scholar).
We identified 53 studies published between 1993 and 2019. The research shows very mixed results
regarding the impact of ASD on the quality of life of siblings. We present the results here, with one-
third of the studies finding no impact, another third observing overall negative effects, and the
remaining third showing mixed negative and positive effects. The research highlights the particular
effect of behavioral difficulties of children with ASDs on the experiences of their siblings. There are
significant methodological differences between the studies, with qualitative or quantitative
approaches, differences in the mode of data collection, and the choice of comparative dimension. The
theoretical concepts used to measure a sibling's well-being vary across studies, but most focus on the

social and behavioral adjustment of siblings which is only one aspect of the quality of life.

Keywords : Quality of Life - Autism Spectrum Disorder - Siblings - Literature Review -

Neurodevelopmental Disorder



1. Introduction

Le Trouble du Spectre de I'Autisme est un trouble neurodéveloppemental qui se caractérise selon le
DSM-V [1] par une dyade de signes cliniques comprenant une altération des interactions sociales et
des capacités de communication de l'individu ainsi que la présence d'intéréts, de comportements et
d'activités restreints et/ou stéréotypés. Ces signes cliniques entrainent un retentissement fonctionnel
significatif dans différents domaines (social, familial, scolaire ou professionnel). Il est établi a ce jour
que l'autisme s'inscrit dans un continuum rendant compte de la sévérité des troubles observés ; de ce
fait 'autisme est désormais appréhendé dans sa diversité interindividuelle mais également intra-
individuelle, ce qui implique des niveaux de soutien différents.
De maniére générale, l'arrivée d'un enfant en situation de handicap dans une famille s'accompagne
souvent de sentiments de perte, de renoncement, de tristesse ou encore de colére [2]. La famille est
confrontée a des ajustements successifs au fur et a mesure que I'enfant grandit. La notion de Qualité
de Vie (QDV) permet d'interroger les répercussions du TSA dans les différents domaines de la vie
familiale. Le concept de qualité de vie, objet d'un engouement depuis les années 1990 dans le champ
de la psychologie de la santé, recouvre des acceptions trés variées et a ce jour, il n'y a pas de
consensus quant a sa définition. Cependant, les auteurs s'accordent a considérer la qualité de vie
comme une notion complexe, multidimensionnelle et universelle, qui comprend des aspects subjectifs
et objectifs. Felce et Perry [3] définissent la Qualité de Vie comme la perception qu'un individu a de
son bien-étre physique, matériel, émotionnel et social, en fonction de ses valeurs personnelles. La
qualité de vie est donc une notion subjective, dépendante des valeurs de l'individu, et comprenant
des aspects psychologiques, physiques, sociaux, relationnels et matériels illustrant son aspect
multidimensionnel.

Dans le cas du TSA, les études montrent que la qualité de vie des parents est plus faible
qu'en cas de développement typique de I'enfant [4]. En 2014, Baghdadli et al. [5] observent que les

comportements-défis!, présentés, selon Matson et al. [7] par 94,3% des enfants porteurs de TSA, et

1 "Comportements culturellement anormaux d'une intensité, fréquence ou durée telle que la sécurité physique
de la personne ou d'autrui est probablement mise sérieusement en danger ou comportements qui limitent
probablement ou empéchent l'accés aux services ordinaires de la communauté" (Emerson [6], 2001, p.3)



en particulier les problemes de comportement externalisés (irritabilité, atonie, stéréotypies,
hyperactivité) ont des effets négatifs sur la qualité de vie globale des parents.

En effet, I'enfant avec un TSA monopolise beaucoup I'attention des parents et I'ensemble de la vie
familiale s'organise souvent autour de lui selon Cappe et al. [8]. Les bouleversements entrainés par
l'arrivée d'un enfant avec un TSA dans une famille sont donc susceptibles de provoquer chez les
parents un haut niveau de stress [9], d'anxiété [10], de dépression [11], et ce méme dans le cas
d'autisme sans déficience intellectuelle [12]. Par ailleurs, un niveau de stress plus élevé est relevé
chez les parents d'enfants avec un TSA comparativement a des parents d'enfants présentant un
autre trouble du développement, en particulier un syndrome de Down [13-15], une maladie physique
telle que la mucoviscidose [16] ou une infirmité motrice cérébrale [13,14]. Il y aurait donc une
spécificité du TSA par rapport a d'autres handicaps probablement expliquée, pour une part au moins,
par les difficultés comportementales de I'enfant.

Au-dela des parents, les caractéristiques propres au TSA associées au temps nécessaire pour
sa prise en charge peuvent perturber la famille dans sa globalité et la fratrie en particulier [17]. Les
membres de la famille se construisent et évoluent avec la réalité du handicap [18]. Le quotidien des
fratries est affecté par le handicap ; cela s’actualise par des répercussions sur les jeux, les relations
fraternelles, les sorties et la scolarisation. Selon Griot et al. [19], le handicap entraine des relations
asymétriques dans la fratrie en remettant en cause le caractére horizontal des relations entre pairs.
Les processus d'identification et de différenciation, propres aux relations fraternelles, sont impactés
par la présence d'un handicap dans la fratrie [20]. L'agressivité, normalement éprouvée par tous les
freres et sceurs, ne peut pas toujours s'exprimer envers I'enfant en situation de handicap. Elle peut
étre non assumée par la fratrie et entrainer de la culpabilité [21]. Les conflits fraternels sont parfois
retenus pour épargner les parents [19] et la souffrance des fréres et sceurs, lorsqu'elle existe, n'est
pas toujours entendue. Pour Scelles [21], les parents d'un enfant en situation de handicap, afin de le
protéger, ont parfois des difficultés a laisser leurs enfants développer entre eux des relations
spontanées. La présence du handicap dans la famille, avec ses conséquences sur le quotidien, sur
les relations fraternelles, et la difficulté a exprimer ses propres ressentis, peut donc avoir une

incidence sur la qualité de vie des fratries. Pourtant, des parents évoquent aussi des aspects positifs



liés au handicap tels que le développement de I'empathie ou des valeurs de solidarité chez la fratrie
[19]. Selon Scelles, la fratrie peut développer des compétences grace au handicap a condition que
les enfants puissent vivre des relations fraternelles en dehors de la présence et du contrble de leurs
parents. Au niveau des professionnels, le vécu de la fratrie a longtemps été ignoré et les freres et
sceurs ont été les "oubliés des dispositifs d'aide" selon Scelles [22] (p.40). Cependant, depuis
quelques années, les professionnels proposent des groupes de parole «Fratries» dans les dispositifs
d'accompagnement sans que leurs effets ne soient interrogés. En conséquence, Scelles [23] souligne
la nécessité d'évaluer les effets des groupes de parole afin d'en mesurer l'intérét et la nécessité.

Au prisme du concept de qualité de vie, cette revue de la littérature s'intéresse plus spécifiquement
au trouble du spectre de l'autisme et propose d'interroger I'impact du TSA sur le vécu des fratries

durant I'enfance.

2. Méthodologie

Nous avons effectué notre recherche sur les bases de données suivantes : PubMed, PsycINFO et
Google Scholar en anglais et en francais et en combinant les mots-clés suivants : Autism Spectrum
Disorder/trouble du spectre de I'autisme et Siblings/fratries ou Sister/sceu rou Brother/frére et Quality
of Life/Qualité de vie. La recherche a été effectuée sans restriction de date. Dans un premier temps,
nous avons obtenu 25 résultats sur PubMed, 52 résultats sur PsycINFO, et 17200 résultats sur
Google Scholar. Concernant Google Scholar (tri par pertinence), les pages ont été consultées jusqu'a
ce que les résultats ne soient plus pertinents, soient 170 résultats retenus.

Dans un deuxiéme temps ,les titres et résumeés de ces 247 articles ont été consultés. Cela nous a
permis d'exclure les études non pertinentes : qualité de vie des parents, fratries adultes, autres
handicaps que le TSA, qualité de vie de I'enfant avec TSA lui-méme et autres études non pertinentes.
Finalement, 53 études ont été retenues car elles étaient centrées sur notre problématique : la fratrie
des enfants avec un TSA et la qualité de vie. Ces études ont été menées entre 1993 et 2019, ce qui
correspond au développement de la recherche dans les années 1990 dans les domaines de la qualité

de vie et du vécu des fratries d'enfants en situation de handicap. On observe d'ailleurs une



augmentation des études au fur et a mesure de ces 3 décennies puisque 32 de ces études ont été
publiées entre 2010 et 2019.

Ces 53 études ont été menées au plan international :

- 20 études provenant des Etats-Unis,

- 8 études provenant de Grande-Bretagne

- 4 études provenant d'Australie

- 3 études provenant de Belgique

- 2 études provenant de France, 2 du Canada, 2 d' Israél, 2 d'ltalie, 2 du Brésil, 2 de Gréce.

- 1 étude provenant de Hong-Kong, 1 d'lran, 1 de Suéde, 1 d'Egypte, 1 de Suisse et 1 d'Allemagne.

Nous constatons d'emblée que la plupart des études ont été réalisées dans des pays anglo-saxons.

3. Résultats

Insérer Tableau 1 ici

Le tableau 1 présente les études que nous avons classées selon la méthodologie utilisée (qualitative
ou quantitative), le mode de recueil des données (auto ou hétéro-évaluation) et selon les résultats
obtenus. L'analyse de ces 53 études met en évidence des résultats contrastés tant au niveau de la
méthodologie utilisée que de I'impact du TSA sur la qualité de vie des fratries.

Sur le plan de la méthodologie, 39 de ces études proposent une recherche exclusivement
quantitative [17,24—61] et utilisent des questionnaires standardisés dont les qualités psychométriques
ont été validées. Seulement 5 de ces 53 études associent un volet quantitatif et un volet qualitatif [62—
66]. Les 9 autres études comportent une méthodologie strictement qualitative [67—75] et se basent
pour 8 d'entre elles sur des entretiens semi-structurés, la 9eme utilisant la technique des Focus
Groups [70].

Les études se distinguent également par le mode de recueil des informations : certaines sont
exclusivement hétéro-évaluatives (14 études), le vécu des fratries est évalué par les parents ou les

professeurs, ces études mesurent surtout I'ajustement social et comportemental. D'autres études



prennent en compte le point de vue des fratries, en leur proposant des auto-évaluations (21 études).
Enfin, certaines études comportent un volet auto-évaluatif et un volet hétéro-évaluatif (18 études).

Les recherches se difféerencient également selon les choix comparatifs adoptés. Ainsi,
certaines études entreprennent de comparer le groupe des fratries d'enfants avec TSA a d'autres
groupes fratries d'enfants atteints d'autres types de handicaps (par exemple : Déficience
intellectuelle, Trisomie 21 ou Trouble du langage), alors que d'autres le comparent a un groupe de
fratries typiques, c'est-a-dire non concernées par le handicap.

Sur le plan théorique, la notion de qualité de vie est rarement retenue dans son aspect
multidimensionnel par ces études. Celles-ci s'attachent surtout a étudier I'ajustement
comportemental, le bien-étre psychologique ainsi que les éventuelles difficultés relationnelles de la
fratrie. La plupart des études ne considéere donc qu'une ou plusieurs dimensions de la qualité de vie
mais ne |'évalue pas dans toutes ses dimensions. Seules 6 études sur 53 prennent en compte toutes
les dimensions de la qualité de vie telle que définie par Felce et Perry[3]. Pour tenir compte de
l'aspect multidimensionnel de la notion de qualité de vie, nous présentons ici les résultats en
considérant les domaines, comportemental, psychologique et social. Ces trois dimensions, méme si
elles ne suffisent pas a rendre compte de la qualité de vie dans son intégralité, en constituent
toutefois des aspects importants.

Les résultats sont trés contrastés, ce qui peut s'expliquer en partie par les différences
méthodologiques et théoriques évoquées plus haut. Dans une premiere partie, nous présenterons les
études concluant a une absence d'effets du TSA sur la fratrie, puis nous aborderons celles qui
observent des effets globalement négatifs, enfin, nous évoquerons les études faisant apparaitre des

effets mixtes (positifs et négatifs).

4. Absence d'effets du TSA sur la fratrie

19 études, soit plus d’'un tiers de la revue de littérature, ne relevent pas d'effet significatif du TSA sur
la fratrie, et concluent que la fratrie n'est pas systématiquement un groupe a risque

[25,28,30,33,37,40,42,44,45,48-51,55,56,59,60,62,63].



Ainsi, I'étude de Vieira et Fernandes [48] sur 21 fratries montre que la qualité de vie des fratries n'est
pas altérée par la présence d'un enfant avec un TSA dans la famille. De méme, Hesse et al. [50],
dans une étude sur 200 familles, n'observent pas de difficultés émotionnelles et comportementales
accrues chez les fréres et soeurs d'enfants avec un TSA que dans la population générale. Tudor et
al. [59], dans leur étude auprés de 231 méres, reléevent que seulement une minorité des fratries
présente une altération de leur fonctionnement émotionnel, comportemental ou social, et concluent a

des effets non significatifs du TSA sur 'ajustement des fratries.

= Dimension comportementale

Dempsey et al. [45] menent en 2012 une recherche sur un grand échantillon (n = 486 fréres et sceurs
d'enfants avec TSA) dans laquelle ils croisent le point de vue des parents avec celui des professeurs
des enfants concernés. Les auteurs n'observent pas plus de problémes de comportement dans ces
fratries par rapport a un groupe contrdle. Par ailleurs, deux études font apparaitre des différences
d'évaluation entre les fratries et les parents. L'étude de Rao et Beidel [37] sur 15 fratries d'enfants
avec autisme et des capacités intellectuelles préservées montre que les parents relévent plus les
difficultés comportementales externalisées (transgression, conduites hétéro-agressives, opposition) et
internalisées (symptémes anxio-dépressifs, difficultés de régulation émotionnelle) des fratries que les
fratries ne le font. Cette étude montre par ailleurs que les effets du TSA sur le comportement des
fratries ne sont pas systématiques. De méme, Hastings et Petalas [51], en interrogeant 94 familles,
n'observent pas d'augmentation significative des problemes de comportement chez les fratries
comparativement aux fratries typiques lorsque ces comportements sont évalués par les fratries elles-
mémes. La mesure du comportement des fratries est complexe en raison de la difficulté a faire la part
entre la vulnérabilité génétique de ces fratries (prédisposition génétique a développer un trouble) et
les effets du TSA sur la fratrie [63]. Ainsi, Benson et Karlof, dans leur étude sur 72 fratries, observent
que plus d'un quart des fratries présente un trouble diagnostiqué (TSA, trouble anxieux, trouble
attentionnel, autre trouble du développement), mais que parmi les fratries non diagnostiquées, on

n'observe pas plus de difficultés d'ajustement social, émotionnel et comportemental.



» Dimension psychologique

Shivers et al. [49] se basent également sur un tres grand échantillon (1755 fréres et sceurs d’enfants
avec un TSA) pour déterminer les variables qui prédisent I'anxiété des fratries. lls observent que
lanxiété globale de ces fratries se situe dans la zone de normalité. Néanmoins lorsque les
chercheurs distinguent les gargons, il apparait que les freres agés de 6 a 11 ans sont plus anxieux
comparativement au groupe contrle. L'étude de Quintero et Mc Intyre [40] ne reléeve pas de
différence significative entre les fratries TSA et le groupe contrble quant a I'ajustement émotionnel

des fratries, et ne note pas plus de traits dépressifs que dans les fratries typiques.

= Dimension sociale

Pilowsky et al. [62] observent dans 30 fratries (18 sceurs et 12 freres) d'enfants avec TSA des
compétences sociales (relationnelles essentiellement) comparables a celles de fratries d'enfants
présentant d'autres troubles (DI et Troubles du langage). Dans cette étude, 86% des fratries

présentent un ajustement social comparable a celui des autres groupes étudiés.

=Relations fraternelles

Roeyers et Mycke [25] n'observent pas plus de difficultés relationnelles chez des fratries d'enfants
avec un TSA comparativement a des fratries d'enfants avec une DI ou d'enfants typiques. Avoir une
sceur ou un frere avec un TSA n'est donc pas lié systématiquement a une relation fraternelle
problématique. Il semble en revanche que la maniére dont les parents vivent la situation, avec
comme indicateur principal le niveau de stress parental, soit corrélée avec la qualité de la relation
fraternelle. Ainsi, lorsque le niveau de stress parental est élevé et que la famille recoit peu de soutien
social, les relations fraternelles (bonheur d'avoir un frére/une sceur, temps partage, entente
fraternelle, satisfaction quant a la disponibilité parentale pour chacun des enfants de la fratrie) sont de

moindre qualité [28].



5. Effets négatifs du TSA sur la fratrie

Bien qu'un tiers des études ne releve pas d'effets du TSA sur les fratries, 17 des 53 études recensées
[17,24,26,31,32,34,36,38,41,43,46,47,52,53,58,61,64] relevent au contraire des effets globalement

négatifs du TSA sur les fratries.

= Dimension comportementale

On observe dans certaines études des difficultés accrues dans le cas d'un TSA par rapport a d'autres
types de handicap tels que la Trisomie 21. Ainsi, il existe chez les fratries TSA plus de problemes de
comportement externalisés comparativement aux fratries d'enfants porteurs de T21 et
comparativement aux fratries d'enfants typiques [26]. Gascon et Verreault [17] relévent également
plus de difficultés comportementales (externalisées et internalisées) chez les fratries d'enfants avec
un TSA comparativement aux fratries typiques, que cette évaluation soit faite par les parents ou par
les enseignants. Dans I'étude de Ross et Cuskelly [34], 40% des méres affirment que la fratrie
présente des difficultés d'adaptation comportementale. De méme, Giallo et al. [46] observent que 20
a 30% des fratries de leur étude sont a la limite ou dépassent le seuil clinique des troubles de

I'attention, troubles des conduites ou difficultés sociales vis-a-vis de leurs pairs.
= Dimension psychologique

Plusieurs études mettent en évidence des difficultés émotionnelles plus élevées chez la fratrie dans le
cas d'un TSA [24,26,36,52,64], que l'on compare ce groupe a des fratries d'enfants au
développement typique ou d'enfants DI. Honte, culpabilité, sentiment d'abandon et d'isolement,
jalousie, traits dépressifs seraient plus fréquents dans la fratrie des enfants avec TSA
comparativement a la population générale [53]. Des sentiments de colére en réaction aux
comportements agressifs de leur frére/sceur avec un TSA sont observés, de méme que de la tristesse
face au retrait relationnel de I'enfant avec autisme [46,76].

Une étude récente de Shivers et Mc Gregor [61] sur 26 fratries TSA et 97 fratries en tout (23 fratries

DI et 48 fratries typiques) compléete ces observations. En effet, les fratries d'enfants avec un TSA
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rapportent plus d'anxiété et de souffrance que le groupe des fratries typiques, par contre la différence

n'est pas significative comparativement aux fratries d'enfants présentant une DI.

= Dimension sociale

Les parents évaluent eux-mémes la fratrie comme présentant moins de comportements pro-sociaux
[52] que les fratries typiques. De méme, Hastings [31] observe plus de risques pour les fratries TSA
de présenter des difficultés d'ajustement social, en particulier moins de comportements pro-sociaux
lorsque le frére ou la sceur est plus jeune que I'enfant présentant un TSA. Méme lorsque le bien-étre
global des enfants n'est pas altéré, on observe des résultats significativement inférieurs aux scores
moyens dans le domaine des relations avec les pairs et des amitiés [39,65]. Le TSA aurait donc un

impact particulier dans ce champ.

6. Effets mixtes (positifs et négatifs) du TSA sur la fratrie

Le dernier tiers des études, et en particulier les études qualitatives, constatent des effets mixtes avec
des aspects positifs dans certains domaines et négatifs dans d'autres [27,29,35,39,54,57,65—75].Ces
17 études concluent donc a des effets mitigés quant a l'impact du TSA sur les fratries. Ainsi, une
étude de Chan et Lai [54] sur 116 enfants montre des effets contrastés selon les domaines. Une
fragilité de la fratrie est observée dans le domaine relationnel et social, alors que les auteurs

n'observent pas d'effet significatif sur I'ajustement émotionnel et comportemental.
» Dimension psychologique

Dans une fratrie dont un enfant est atteint de TSA, les parents ont tendance a responsabiliser
davantage les enfants au développement typique et attendent d'eux plus d'aide que dans une famille
sans TSA [39]. Les fratries ont conscience des difficultés parentales et ne veulent pas représenter
une difficulté supplémentaire pour leurs parents. Les fréres et sceurs ne se sentent pas toujours
autorisés a formuler leurs propres préoccupations et a solliciter la disponibilité de leurs parents. En

outre, le handicap est parfois peu parlé dans les familles, les difficultés de I'enfant avec un handicap
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ne sont pas toujours mises en mots au sein du groupe familial et souvent, les adolescents ne posent
pas de questions a leurs parents quant au trouble de leur frere/sceur [2,73].

Pourtant, en l'absence de facteurs de risque environnementaux, les fratries TSA présentent dans
I'étude de Macks et Reeve [35] une meilleure estime d'elles-mémes, une meilleure perception de
leurs performances scolaires et de leur comportement comparativement aux fratries typiques. La
différence qu'entraine le TSA n'est pas toujours connotée négativement par les fratries. Certaines
fratries soulignent I'aspect positif de cette expérience : la fierté et |'affection qu'elles peuvent ressentir
pour leur frére ou sceur [75], le développement du sens des responsabilités et une image de soi plus
positive [35,62].

En outre, des variables, telles que la taille de la fratrie, peuvent avoir un impact sur I'adaptation
psychologique des freres et sceurs. Ainsi, dans I'étude de Kaminsky et Dewey [27], plus la fratrie est
grande, meilleur est I'ajustement psychologique de chacun de ses membres. Le genre constitue
également une variable a prendre en compte puisque selon I'étude de Nasr Esfahani [57], les sceurs
d'enfants avec un TSA sont plus anxieuses et déprimées que les fréres. L'étude de Macks et Reeve
[35] observe pourtant des effets différents puisque selon eux, étre une fille et plus jeune que son frére

ou sa sceur avec un TSA constitue un facteur de protection.

= Dimension sociale

Nasr Esfahani et al. [57 ] observent que les fratries concernées par le TSA présentent plus
d'agressivité que les fratries touchées par une maladie physique chronique. Cependant, c'est le seul
domaine de comportement touché par le TSA, puisque les autres domaines sont comparables entre
les deux groupes.

La réaction de I'environnement et notamment celle des pairs, suscite chez les fréres et sceurs des
ressentis négatifs : embarras, peur, frustration [73]. Tout comme pour les parents, les comportements
inadaptés entrainent de la géne chez les fratries [25,65,74] qui redoutent le regard de leur
environnement, en particulier a I'adolescence ou le jugement des pairs est important [73]. Ainsi, les
fratries expriment le souhait d'avoir des amis qui comprennent le TSA, pour pouvoir échanger, parler

de leur frére ou de leur sceur [71]. Le comportement de l'enfant avec autisme, et notamment les
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comportements-défis qu'il peut présenter, est associé par les fratries a une difficulté supplémentaire
[74,75]. En effet, des fratries évoquent le fait que le trouble affecte leur environnement scolaire, qu'il
transforme leurs relations sociales [75], leurs amitiés [65]. Certaines de ces fratries peuvent exprimer
le souhait que leur frére ou sceur se comporte "normalement” [74]. En paralléle, certaines études
relevent aussi une capacité d’empathie et de tolérance plus importante chez les fratries d’enfants
avec un TSA comparativement aux fratries typiques [62].

Par ailleurs, le genre des enfants impacte, selon certaines études, I'adaptation sociale des fratries.
Ainsi, les sceurs d'enfants avec un TSA présentent de meilleures compétences sociales que les
freres [27]. De méme, dans I'étude de Hastings [30], les freres et les enfants plus jeunes que l'enfant
avec un TSA, montrent moins de comportement pro-sociaux que les sceurs et les enfants plus agés

que l'enfant avec un TSA.

= Relations fraternelles

Les effets observés du TSA sur les relations fraternelles ne sont pas toujours concordants, d’une
étude a l'autre.

Ainsi, si la plupart des études montre qu'’il n'y a pas de différence dans la qualité globale des relations
fraternelles entre des fratries avec un TSA, une DI ou une absence de handicap, Roeyers et Mycke
[25] observent des différences sur certains aspects de la relation selon la présence ou pas d'un
handicap dans la fratrie. Ainsi, les fratries évaluent de maniére plus positive leur comportement vis-a-
vis de leur pair en situation de handicap comparativement aux fratries dans lesquelles il n'y a pas de
handicap. La recherche de Barak-Lévy et al. [39] sur 54 fratries (27 TSA et 27 typiques) met en
évidence I'existence d'un sentiment de responsabilité chez les enfants vis-a-vis de leur pair avec un
TSA, sentiment qui transforme la relation fraternelle et peut entrainer selon les auteurs une
souffrance émotionnelle importante. Ainsi, Nillama et al. [60], dans une étude francaise auprés de 38
adolescents freres et sceurs d'enfants avec un TSA, observent, malgré une QDV globalement non
affectée par le TSA, des relations asymétriques au sein des fratries, le frére ou la sceur au
développement typique apportant plus de soutien a son pair porteur de TSA que l'inverse. Pourtant,

méme si on observe moins d'intimité et de comportements pro-sociaux dans des fratries TSA
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comparativement a des fratries typiques et DI, on reléve également moins de compétition, de conflits
fraternels et davantage d'admiration chez les fratries DI et TSA pour leur frére ou sceur en situation
de handicap que chez les fratries typiques[27].

Ainsi, de nombreuses études mettent en évidence des effets du TSA sur les relations fraternelles, et
font apparaitre l'influence de certaines variables sur ces relations. Par exemple, la connaissance du
TSA par la fratrie, et notamment, le fait que les fratries sachent que le TSA est un trouble du
neurodéveloppement, est un facteur favorisant une relation fraternelle positive [25]. En outre, des
variables telles que le genre des enfants, la différence d'age et la taille de la fratrie semblent jouer un
rble également. Dans I'étude de Roeyers et Mycke [25], les fratries plus agées dans la limite de 3 ans
d'écart, ont une relation plus négative avec leur frére ou sceur avec un TSA comparativement aux
autres fratries. De méme, les filles qui n'ont qu'un frére ou une sceur avec un handicap, présentent
une relation fraternelle de meilleure qualité que celles qui ont d'autres fréres et/ou sceurs, un tel
constat n’est cependant pas observé chez les gargons. Par ailleurs, plusieurs études [38,51] montrent
que les difficultés comportementales des enfants avec TSA constituent une variable importante. Ainsi,
Orsmond, Kuo et Seltzer observent que les faibles niveaux de problemes de comportement sont

associés a un engagement plus fort dans la relation fraternelle [38].

7. Discussion et limites

Cet état de I'art montre la complexité de I'étude de la qualité de vie des fratries d'enfants avec un
TSA. A ce jour, les études concluent globalement a des effets trés contrastés quant a I'impact du TSA
sur les différentes dimensions de la qualité de vie des fratries. Un tiers des études ne reléve aucun
impact sur les fratries, un autre tiers des effets négatifs, le tiers restant concluant a des effets mixtes
avec des effets négatifs et d'autres positifs.

D'un point de vue clinique, si les fratries d'enfants avec un TSA peuvent étre considérées d'emblée
comme a risque de difficultés psychologiques, comportementales et/ou sociales, il est essentiel de
préciser que toutes les fratries concernées ne s’inscrivent pas dans un tel schéma. Si un grand
nombre de variables semble influencer le vécu de la fratrie comme la taille de la fratrie, le genre, la

place dans la fratrie et 'age, il ressort également que leur impact est parfois contradictoire d'une

14



étude a l'autre. Il est de fait impossible de conclure a la systématicité des effets significatifs de I'une
de ces variables. En revanche, les problemes de comportement de I'enfant avec un TSA semblent
corrélés a l'adaptation de sa fratrie [33]. Les fratries sont d'autant plus affectées que les troubles du
comportement des enfants avec un TSA sont majeurs [38]. Les comportements inadaptés et génants
des enfants avec un TSA constituent une véritable difficulté exprimée par les freres et sceurs
lorsqu'on leur donne la parole [71,72]. On reléve ainsi plus d'effets négatifs du TSA exprimés par les
fratries lorsqu'il existe des comportements agressifs et disruptifs [67]. Les rituels, les stéréotypies,
I'impulsivité voire 'agressivité des enfants avec un TSA affectent la relation fraternelle [27]. L'aspect
imprévisible des troubles, leur caractere incompréhensible et inadapté sont source d'anxiété pour les
fratries. Les difficultés comportementales prédisent également un climat familial moins chaleureux et
plus de conflits dans les relations fraternelles [51,77]. Les capacités verbales de I'enfant avec un TSA
sont au contraire associées a une meilleure adaptation de sa fratrie [62]. Ainsi, la qualité de
I'adaptation psychologique de la fratrie serait corrélée, selon certaines études, a la sévérité des
troubles [41,62,63]. Les affects des fréres et sceurs envers I'enfant avec un TSA seraient d'autant
plus positifs que les troubles du comportement sont peu présents chez I'enfant avec autisme [38].
Cette revue de la littérature met également en évidence dans ces études certaines limites théoriques
et méthodologiques, limites qui peuvent expliquer en partie la grande disparité des résultats.

Sur le plan théorique, les différentes études ne retiennent pas les mémes concepts pour
évaluer le vécu des fratries d'enfants avec un TSA. Malgré la multiplicité des termes retenus dans ces
études (ajustement, adaptation, bien-étre, qualité de vie...), nous avons choisi de les garder dans
notre revue de littérature car elles éclairent le vécu des fratries touchées par un TSA. Cependant,
cette confusion des notions constitue une véritable difficulté quant a I'évaluation de ce que vivent les
fratries. Les études ne se basent pas, pour la majorité d'entre elles, sur la notion de qualité de vie
dans son aspect multidimensionnel. Le concept de qualité de vie comprend en effet différentes
dimensions telles que le bien-étre physique, matériel, émotionnel et social. Or, la plupart des études
ne prend en compte que le bien-étre psychologique et relationnel, mesuré par l'ajustement
psychologique et social des fratries. Ces études ne considerent donc qu'une partie de la notion bien

plus globale de qualité de vie. Pour I'explorer, des échelles de qualité de vie seraient nécessaires.
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Gorjy, Falkmer et Fileding [75] regrettent en 2017 que la plupart des recherches ne soit consacrée
qu'a I'ajustement psychosocial de la fratrie et affirment la nécessité d'études qualitatives pour explorer
toutes les dimensions du vécu de ces fratries. De méme, Green [78] souligne que l'aspect
psychosocial, dimension souvent retenue pour mesurer le vécu des fratries, ne constitue qu'une
composante de la qualité de vie.

Seules six études dans la revue de littérature retiennent le concept de qualité de vie dans toutes ses
dimensions et utilisent une échelle de qualité de vie [32,43,44,48,60,74]. Parmi ces études, 2
concluent a des effets négatifs du TSA sur la fratrie [32,43], 3 a des effets non significatifs [44,48,60]
et une a des effets mixtes [74], ce qui montre la grande disparité des résultats.

Sur le plan méthodologique, notre revue de la littérature confirme la diversité mentionnée par
Downes et Cappe en 2019 [79]. Les recherches se basent souvent sur le comportement des enfants,
évalué par les adultes, parents ou enseignants, pour mesurer |'adaptation de la fratrie au TSA.
Pourtant, l'auto-évaluation est essentielle pour recueillir réellement le point de vue de I'enfant, qui
peut étre tout a fait différent de celui que les adultes imaginent. Le fait que les parents répondent eux-
mémes aux questionnaires concernant les fratries peut constituer un biais dans les études car leur
propre vécu peut affecter leurs réponses. Ainsi, des études associant auto et hétéro-évaluation font
parfois apparaitre des différences entre |'appréciation des parents et celle des fratries [35,51,61]. Par
ailleurs, la plupart des études ne tient pas compte de I'dge des enfants. Selon Downes et Cappe [79],
la majorité des études consacrées aux fratries ne les différencie pas selon leur &ge et leur stade de
développement. Or, étre frere ou sceur d'un enfant avec autisme ne souléve pas les mémes
questions en fonction de I'age de la fratrie. Dans sa revue de littérature [78], Green regrette, dans les
différentes études, I'absence de distinction en fonction des tranches d'age. Selon elle, cela explique
les résultats confus et mitigés. Les études ne permettent pas de tirer des conclusions selon les
étapes de vie, et notamment de distinguer le vécu des enfants de celui des adolescents. Enfin, la
majorité des études opte pour une méthodologie quantitative ou qualitative : I'association des deux
méthodologies n'est réalisée que par 5 études. Pourtant, pour circonscrire le plus justement possible

le vécu des fratries, I'articulation des deux méthodes semble la plus pertinente.
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Conclusion et perspectives

Sur le plan théorique, les recherches concernant le vécu des fratries montrent des effets trés
contrastés du TSA sur les fréres et sceurs. Le vécu des parents et celui des fratries n'est pas
systématiquement identique. Ces derniéres expriment plus d'ambivalence dans leurs sentiments.
Dans notre revue de littérature, nous avons relevé assez peu d'études prenant réellement en compte
la parole des freres et sceurs de I'enfant avec un TSA et peu d'études qualitatives. Or, comme le
souligne Green [78], si les études quantitatives montrent globalement que les fratries sont capables
de s'adapter au trouble, les études qualitatives soulignent les défis que doivent relever ces fréres et
sceurs pour vivre avec le TSA. En donnant la parole plus librement aux fratries, elles permettent de
mieux saisir I'ambivalence des sentiments [67—73]. Parmi leurs difficultés, on constate un sentiment
de responsabilité précoce, un sentiment d'insécurité et d'anxiété, des relations amicales affectées, de
la honte et de I'embarras, une incompréhension de certains comportements, un sentiment d'isolement
social, un regard négatif de la part de I'environnement, une attention parentale diminuée. En
revanche, les fratries évoquent également des éléments positifs dans leur relation fraternelle : de
bons moments partagés, des sentiments d'estime et de fierté, une ouverture a la diversité et le
développement de capacités d'empathie et de tolérance.

Sur le plan clinique, la stratégie nationale autisme 2018-2022 insiste sur l'importance de
l'accompagnement des familles. Dans cette perspective, comprendre ce que vivent les fratries
semble primordial. Avant la mise en place systématique de groupes « Fratries », évaluer précisément
le vécu de ces fréres et sceurs permettrait d'interroger la pertinence de ces groupes et de poser une
indication adaptée plutét que systématique. Il apparait en effet qu'en ce qui concerne I'adaptation
face au handicap, les familles ne sont pas a égalité. Pour des raisons diverses, certaines parviennent
a se mobiliser rapidement alors que d'autres n'y parviennent pas ou peu. En conséquence, la
maniére dont la famille s'empare de cette réalité particuliere a nécessairement un impact sur le vécu
de la fratrie qui nécessite ou pas une prise en charge qui doit étre singularisée; ceci parce que les
besoins identifiés sont eux aussi variables d'une famille a I'autre, d'une fratrie a I'autre. Selon Rivers

et Stoneman [28], il s'agit de considérer la famille comme un tout et ne pas se focaliser uniguement
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sur la déficience d'un de ses membres pour expliquer I'adaptation de chacun. Pour ces auteurs, le
contexte familial contribue a la qualité des relations fraternelles, et ce contexte dépasse largement la
présence ou pas d'un TSA dans la famille.

Cette revue de la littérature nous améne a conclure a la nécessité de poursuivre les recherches
relatives aux vécus des fratries, de maniere a affiner les connaissances qui permettront
d'individualiser les prises en charge. Il importe par ailleurs de privilégier I'utilisation d'échelles
globales de qualité de vie qui permettent de considérer toutes les dimensions du vécu des fratries.
Ceci permettrait d'identifier les leviers a activer pour surmonter les difficultés des fratries concernées.
Enfin, associer une analyse qualitative systématique du discours de ces fratries, en proposant des
entretiens, permettrait de discriminer encore plus finement leurs besoins en termes

d'accompagnement.
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