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Résumeé

L'objectif de cette recherche était d’étudier la qualité de vie, la symptomatologie
anxio-dépressive, la qualité des relations parent-enfant et des relations fraternelles chez des
adolescents issus d’'une fratrie avec autisme, comparativement a des adolescents issus d’'une

fratrie sans handicap. L’échantillon est composé de 38 adolescents agés de 12 a 17 ans. Les
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adolescents issus d’'une fratrie avec autisme pr&senne symptomatologie anxieuse plus
élevée et des relations fraternelles plus asymsicen termes de soutien éducatif. Des
corrélations positives significatives sont retrees@our le groupe des adolescents issus d’'une
fratrie avec autisme entre la qualité de vie, lalitgi des relations parent-enfant (sous-score
« soutien » de la mére au Questionnaire d’Evalnaties Relations Parent/Enfant) et des
relations fraternelles (sous-scores « comporten@ntsociaux et intimité » au Questionnaire
sur les Relations Fraternelles). Ces résultats maohla nécessité, dans le cas d’'un diagnostic
d’autisme, d’avoir une vision globale de la sitaatet d’offrir un accompagnement qui tienne

compte des relations familiales.

Mots-clés. Adolescent ; Anxiété ; Autisme ; Dépression ; &th d'évaluation ; Fratrie ;

Qualité de vie ; Relation familiale ; Trouble dwespe autistique

Summary

Objectives. -The first objective of this study was to comparealdy of life, symptoms of
anxiety and depression, and family relationshipsragnadolescent siblings of children with
or without Autism Spectrum Disorder (ASD). The sed¢@im was to investigate correlations
between all the variables in the group “siblingfwveutism”.

Participants and methods. Participants are between 12 to 17 years old (Ifeadents in
each group). In the group “siblings with autismdosescents were required to live with their
siblings with autism, to not present a chronic stiendisease or psychiatric disorder and to
not participate in a support group The majorityadblescent siblings of children with ASD
were girls (84, 2%) and were the oldest child. ¥®}ad two siblings with ASD. Adolescents
with siblings without a disability were mostly mgle7, 9%). All adolescents completed four
questionnaires. The first onéd/écu et Santé Percue de I'AdolesceviSP-A) assesses
experience and perceived health, producing a glebate and focusing on different areas
related to quality of life: vitality, psychologicalell-being, relationship with friends, leisure
activities, relationship with parents, physical Meing, relationship with teachers, school
performance and self image. Secondly, the Frencbiore of the Hospital Anxiety and
Depression Scale (HADS) was used to measure synsppbanxiety and depression. Thirdly,
the French version of thegna Minnen Betraffende UppfostréQuestionnaire d’Evaluation
des Relations Parent/Enfarf@QERPE) was used to assess parent/child relatiRespondents

rated the support, rejection and overprotectiornthefr both parents. The last questionnaire
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was the French version of the Sibling Relations@ipestionnaire Questionnaire sur les
Relations FraternellesQRF) composed of 7 dimensions: pro-social belayimtimacy,
affection, friendship, similarities, educationalpport given by the respondent to his/her
brother/sister and educational support given bybtis¢her/sister to the respondent.

Results. —No difference was found between the two groupsceoring quality of life,
symptoms of depression and relations with theiepir. Adolescent siblings of children with
ASD tend to support more their brother/sister, lfegl less supported by them than
adolescents of siblings without a disability. Moren they present more symptoms of
anxiety. The higher the quality of life of adolestewith siblings with ASD, the more they
feel supported by their mothers, have pro-socidiabmrs and feel intimacy with their
siblings, and the less they feel rejected by bdththeir parents. The less symptoms of
depression adolescents have, the more they fepbaiep by their mother, and the less they
feel rejected and overprotected by their fathee frfore symptoms of depression adolescents
have, the less they present pro-social behaviorthadess they feel intimacy with their
siblings with ASD. Concerning relations with th@arents, the more they feel rejected by
their mother, the less they find similarity witheth siblings. The more they feel rejected by
their fathers, the less they support their siblirggl present less pro-social behavior,
friendship and similarity.

Conclusion. -To conclude, it seems necessary to propose psygibalcsupport for siblings
and parents of children with ASD.

Keywords Adolescent; Anxiety; Autism Depression; AutisBpectrum Disorder; Family

relationship; Quality of life; Scale of evaluatiddipling

1. Introduction

Le Trouble du Spectre de I'Autisme (TSA) est unubie neurodéveloppemental
caractérisé par une altération de la communicatibmes interactions sociales et par la
présence d’intéréts restreints et stéréotypésLiB]présence d'un TSA affecte la vie de la
personne présentant le trouble, mais aussi cela d@mille [39].

Alors que la qualité de vie des parents a faitjode nombreuses recherches au cours

des dix dernieres années, celle des fratries aweenfant ayant un TSA a été sous-étudiée.
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Pourtant, Orsmond et Seltzer ont montré que laitgudé vie des fréres et sceurs d’enfants
ayant un TSA est plus affectée que celle des éatd'enfants ayant un autre trouble du
développement, notamment un trouble du langage. [B¥ncernant les déterminants,
Coutelle, Pry et Sibertin-Blanc ont mis en évideqoe la sévérité du TSA est positivement
corrélée a la qualité de vie scolaire, et négatarena la qualité de vie familiale chez les
freres et sceurs [15].

Au sujet du vécu psychologique des fréres et sddlirggens et Hayez soulignent que
les fratries d’enfants ayant un TSA ont tendanceéeelopper des stratégies pour attirer
lattention des parents ou pour les protéger ddficaiés qu’ils peuvent rencontrer
concernant leur enfant handicapé [53]. lls peuveat, exemple, manifester des plaintes
somatiques, des difficultés scolaires, des troubllesomportement ou au contraire adopter
une attitude de repli et d’effacement afin de ne pagendrer, chez les parents, plus de
préoccupations que ne suscite déja I'enfant ayanT®A. De plus, on observe moins de
comportements négatifs, tels que les insultehdesirres, les manifestations de jalousie et de
rivalité chez les fratries d’enfants ayant un TES8][ Cette retenue peut s’expliquer par le
sentiment de culpabilité qui occupe une place it@me dans le vécu des fratries d’enfants
porteurs d’'un handicap [27,47]. En effet, ellesyesu se sentir coupables d’étre en bonne
santé et d'éprouver des affects négatifs a I'égirdeur frére (ou sceur) touché(e) par le
handicap. De plus, la construction identitaire,anuinent a I'adolescence, peut étre mise a
mal dans les fratries ou il y a un enfant portéundrouble neurodéveloppemental [53,14].
Les déficits sociaux présents dans le TSA peuveritaeer davantage le processus
d’identification des membres de la fratrie non pose de handicap envers le frére ou la sceur
ayant un TSA [13]. La fratrie peut aussi exprimerlihquiétude a l'idée de ressembler a
I'enfant porteur d’un handicap [32]. Chez les ado@ts ayant un frére ou une sceur porteur
d'un TSA, des auteurs ont également montré des [dus négatifs et moins étroits avec leur
entourage [1,16], et notamment des difficultésti@tamelles avec leurs parents [4,7,20,34,40].
Des études mettent aussi en évidence une faileeede soi [18], des symptdémes anxieux et
dépressifs [23,24,43], de I'inhibition sociale eeuhypermaturité chez les freres et sceurs de
personnes ayant un TSA [19]. D’autres plus récentetent également en évidence un
sentiment de solitude, de la honte et de I'anxié@30]. L'ensemble de ces éléments peut
contribuer a rendre plus difficile l'instauration ten fraternel.

Selon Meynckens-Fourez, la relation fraternelle emtactérisée par une absence

d’horizontalité chez les fratries comprenant uraehporteur d’'un handicap [35]. On retrouve
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également un faible niveau d’intimité, de sociaéjlid’interactions sociales et d’attention de
la part de la fratrie envers I'enfant ayant un TEA,38,50,31]. A cela, peut s’ajouter la
désapprobation des parents vis-a-vis de ce margjpeodimité, voire vis-a-vis de I'existence
d’affects négatifs [27,9]. Cette situation peut ©Wenlieu & un désir de réparation [42],
s’exprimant, par exemple, par une participatiorr@edans le quotidien a la prise en charge
de I'enfant ayant un handicap, quelque fois enaggeapar les parents [29]. Dans cette
configuration, la fratrie peut alors adopter unedwgte hypermature traduisant un processus
pathologique de parentification, qui vient renfartze dissymétrie dans la relation fraternelle
avec lI'enfant ayant un handicap [53,27,35,29]. Rifleurs, les affects négatifs, souvent
réprimés par I'enfant non porteur de handicap, patimaitre du fait que I'enfant ayant un
TSA focalise sur lui toute lattention parentale3]5Plus le TSA est sévére et plus
indisponibilité des parents envers le reste d&ad#rie augmente [31], ce qui peut impliquer
un sentiment de rivalité important.

Selon I'approche systémique, la santé mentale adesbres d’'une famille dépend de
la qualité des relations qui s’instaurent entre Hifférents sous-systéemes de leur
environnement familial, et plus particulieremerduples enfants et adolescents, avec le sous-
systeme parental et le sous-systeme fraternel [BeBpn Claes, des relations de bonne qualité
entre les parents et I'adolescent constituent wtedm de protection contre les troubles
internalisés et les conduites déviantes ; la qualg ces relations se caractérise par deux
dimensions : I'affection (vs rejet) et le contr§i]. De plus, au-dela des parents, la fratrie
joue elle aussi un rble essentiel dans le développé du sujet, notamment dans sa
construction identitaire [27]. Pour Brody, la gtéldes relations fraternelles est associée
positivement a la qualité des relations avec lagma [10]. Quant a l'effet des relations
fraternelles sur le bien-étre psychologique dee$ret sceurs d’'un enfant ayant un TSA, il ne
semble pas y avoir de consensus dans la littérg8ateCertains auteurs constatent des effets
positifs liés a la présence d’'un enfant ayant ud T@ns la fratrie, notamment en termes
d’interactions et de comportements de soutien f8§. D’autres, a l'inverse, notent un effet
négatif du TSA sur le bien-étre psychologique defridrie, ainsi qu'une pauvreté des
échanges [e.g. 49]. Par ailleurs, aucune étudeordabl’effet des attitudes parentales de
chaque parent (pere et meére) sur le vécu des adalkssdans le contexte du TSA. Quelques
éléments de réponses sont suggérés par Nufiez eglRadqui, a travers leur recueil de

témoignages du vécu de fratries avec un enfantayahandicap, ont constaté que les freres



et soeurs pensaient que le manque dattention demtpad leur égard était peut-étre la
conséquence d’'un manque d’affection envers eux [36]

A ce jour, les études menées concernant I'effelT8A sur le vécu des fratries a
'adolescence [15,37] donnent lieu & des résulpadois divergents et sont encore peu
nombreuses, particulierement en France. Par coasédiobjectif de cette étude était double.
Premiérement, il s’agissait d’évaluer, chez dedemtents issus d’une fratrie comprenant un
enfant porteur d'un TSA par rapport a des adoldésadémoins, leur qualité de vie, la présence
éventuelle d’'une symptomatologie anxio-dépresda®,particularités concernant la relation
avec leurs parents et avec le membre de la fraya@t un TSA. Deuxiemement, le but était
d’étudier les liens entre la qualité de vie, la pyomatologie anxio-dépressive, la qualité des
relations avec les parents et la qualité des osistiraternelles chez les adolescents issus
d’une fratrie avec un enfant ayant un TSA.

L'intérét était donc de mieux comprendre le véca ddolescents ayant un frére ou
une sceur avec un TSA et d’étudier I'impact de aeditap sur leur santé mentale, afin que
des propositions d’aide et de soutien adaptéesegniigtre formulées. A partir des données de
la littérature, nous avons tout d’abord supposélgs@dolescents issus d’une fratrie avec un
enfant ayant un TSA auraient une perception plugatide de leur qualité de vie, une
symptomatologie anxio-dépressive plus importanteuree évaluation plus négative de la
gualité de leurs relations avec leurs parents et deur frere ou sceur ayant un TSA,
comparativement a des adolescents témoins. Paurillau sein des fratries avec un enfant
ayant un TSA nous nous attendions a trouver 1) ocoeélation négative entre la
symptomatologie anxio-dépressive et la qualité iée; 2) une corrélation positive entre la
gualité des relations parents-adolescent et cellesein de la fratrie ; 3) une corrélation
négative entre la symptomatologie anxio-dépressiva qualité des relations au sein du sous-
systeme parents-adolescent et du sous-systemie fratr enfin, 4) une corrélation positive
entre la qualité de vie et la qualité des relatansein du sous-systeme parents-adolescent et

du sous-systeme fratrie.

2. Méthode

2.1. Participants et Procédure



Deux groupes ont été constitués : un groupe d’'adelds issus d’'une fratrie avec un
frére ou une sceur présentant un TSA et un groumpeiéd’adolescents issus d’une fratrie ne
présentant aucun handicap. Chacun d’eux est compms® adolescents, agés entre 12 et
17 ans. Pour pouvoir participer a I'étude, les asloénts avec un frére ou une sceur ayant un
TSA devaient vivre régulierement et dans le mémyerfgue I'enfant présentant un TSA. Les
criteres d’exclusion étaient la présence d'un cetarental, d’une pathologie somatique
chronique ou d’un trouble psychiatrique pour I'enbée des adolescents et également la
participation a un programme de soutien pour ledesdents ayant un frere ou une sceur
présentant un TSA.

Les participants ayant un frére ou une sceur prasenh TSA ont été recrutés par le
biais d’Instituts Médico-Educatifs, d’associatiaes parents d’enfants ayant un TSA situées
en région lle-de-France et de réseaux sociauxgex du groupe témoin via les réseaux
sociaux essentiellement. L'administration s’estodé&e de deux fagons. Pour le recrutement
qui s'est fait par le biais des associations ebli&sements médico-sociaux, un premier
échange téléphonique a eu lieu afin de préserdtrde a la famille et de répondre a leurs
éventuelles questions. Puis, 'ensemble du protgocomportant également un formulaire de
consentement libre et éclairé a remplir par legmqaret 'adolescent a été envoyé et retourné
par voie postale. Quand le recrutement s’est titlg biais des réseaux sociaux, les familles
répondaient directement au questionnaire en ligneragsemblait 'ensemble du protocole.
Outre le mode de prise de contact, aucune rencordreu lieu entre les investigateurs de

I'étude et les participants.

2.2. Mesures

Un questionnaire de renseignements sociodémognagdiga €té rempli par
'adolescent et ses parents. Puis, 'adolescegpandu seul aux quatre auto-questionnaires
suivants.

Le questionnaire Vécu et Santé Percue par I'Adelets¢/SP-A) permet d’évaluer la
qualité de vie chez I'adolescent [46]. Il a été @omour les adolescents agés entre 11 et
17 ans. Ce questionnaire permet d'étudier la ffudé vie & travers 11 dimensions : relations
avec les amis, loisirs, relations avec les parem&dations avec les enseignants,
énergie/vitalité, travail scolaire, bien-étre psylcgique, image de soi, bien-étre physique, vie

sentimentale et sexuelle, et relations avec le opaed soignant. Les deux derniéres
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dimensions n’ont pas été prises en compte dangdBgtcar elles ne concernaient pas la
majorité des participants des deux groupes. Chigpneest coté de 0 & 100 : 0 (jamais/pas du
tout), 25 (rarement/un peu), 50 (parfois/moyenndmerb (souvent/beaucoup), ou 100
(toujours/énormément). Le score de chaque dimeresbiobtenu & partir de la moyenne des
réponses données pour les items de la dimensiotenwe. Les scores sont situés sur une
échelle de 0 a 100, ou 0 indique une qualité déremaltérée et 100 une trés bonne qualité de
vie. Un score global de qualité de vie est obtepardir de la moyenne des scores de chaque
dimension. La fidélité du VSP-A est satisfaisaatgc des alphas de Cronbach compris entre
0,74 40,91 [46].

Le Hospital Anxiety and Depression ScdldADS) permet d’identifier la présence
d’'une symptomatologie anxio-dépressive [55]. Call @amporte 14 items (7 items évaluant
les symptomes dépressifs et 7 items pour les syngstéanxieux) cotés de 0 a 3. Selon
Zigmond et Snaith, un score supérieur & 8 correspbrun état dépressif ou anxieux
« douteux » et un score supérieur & 10, a un éfaedsif ou anxieux certain. Cet outil a été
initialement validé sur une population d’adulteS][3Néanmoins, White et ses collaborateurs
ont mis en évidence une fiabilité acceptable augi@dolescents [51]. En effet, pour la sous-
échelle anxiété la consistance interne est dedl,pBur la sous-échelle dépression, elle est de
0,56.

Le Questionnaire d’Evaluation des Relations PaEsfight (QERPE) détermine la
perception gqu'a un enfant de sa relation avec aha@ises parents [17]. Le questionnaire
comporte 21 items regroupés en trois dimensionsege items qui sont le soutien, le rejet et
la surprotection. L'outil s’adresse aux jeunes @eal24 ans. Le participant répond en deux
fois, & chaque question, d’abord pour la relatieecasa mére, puis pour celle avec son pére,
selon une échelle de Lickert en 4 points s’échedlohde 1 (jamais) a 4 (toujours). Les alphas
de Cronbach sont supérieurs a 0,76 pour I'ensedddesous-échelles, ce qui témoigne d’'une
bonne fidélité de I'instrument [17].

Enfin, le Questionnaire sur les Relations FratéesdlQRF) permet de mesurer le type
de relations gu’entretient un enfant avec un mend&esa fratrie [28]. L'outil comprend
21 items regroupés en sept sous-échelles de teeais ichacune : comportements pro-sociaux,
intimité, affection, amiti€, similarité, soutien uhtif du frére ou de la sceur (c’est-a-dire le
soutien éducatif du répondant envers son frere@osur) et soutien éducatif par le frére ou la
soeur (c’est-a-dire le soutien éducatif du frére dsula sceur envers le répondant). Le

questionnaire a été validé sur une population @gée a 12 ans. Néanmoins, I'outil a semblé
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adapté a une population adolescente. Des précausiont tout de méme a prendre dans
l'interprétation des résultats auprés de cette fadijpm. Chaque réponse est cotée selon une
échelle de Likert en 5 points, allant de 1 (tres)pe5 (énormément). Cet outil présente des

qualités psychométriques satisfaisantes [28].

2.3. Analyses des données

Au-dela des statistiques descriptives, des comgaraide moyennes pour les analyses
inter-groupes (ANOVA a un facteur), avec le calsystématique des tailles d’effet via
l'indice Eta2 ont été effectuées. De plus, des corrélationaridigs de Bravais-Pearson ont été
réalisées afin d’étudier les liens entre les dfifdes variables quantitatives de I'étude. Le
seuil de significativité statistique retenue pst 0,05. Les conditions d’application des tests
ont été vérifiées avant la réalisation des analypaisont été effectuées avec le logiciel SPSS
22° (IBM Corp., 2013).

3. Résultats

3.1. Description de I'échantillon

Le Tableau 1 présente les caractéristiques sociogi&phiques de I'échantillon. En
moyenne, les adolescents issus d’'une fratrie aveenfant ayant un TSA sont agés de
14,68 ansET = 1,53) et sont principalement des filles« 16, soit 84,2 %). Environ 68 % (
= 13) sont scolarisés au colléege. Aussi, 52,6 86=( 10) ont bénéficié d'un suivi
psychologique, 26,3 % (= 5) d’un suivi orthophonique et 15,8 %% 3) en psychomotricité.
Généralement, il n'y a qu’'un enfant ayant un TSAgléa fratrie § = 17, soit 89,5 %),
excepté pour deux familles ot deux enfants ayant S sont présents. L'enfant ayant un
TSA est dans la majorité des cas un gargon {7, soit 89,5 %) et a un age moyen de 15,58
(ET = 1,38). On observe une moyenne des différencggedde 4,74 an€[ = 3,66) entre
'adolescent participant et I'enfant présentanfli@A. Concernant le diagnostic, 31,6 #<(

6) présentent un retard mental associé au TSA.lBg gans ce groupe, 63,2 ¥ 12) des
participants sont les ainés de leur frere ou sgamtain TSA. Plus de la moitié des parents de
ces fratries sont marién € 10, soit 52,6 %). Nous notons que 42,1r¥& @) des méres ont

mis fin & leur activité professionnelle pour s’ogeua plein temps de I'enfant ayant un TSA.

9



En opposition, tous les péres sont actifs. Lesesdeints de ce groupe sont tous francophones,
avec 3 nationalités francophones représentéencdise § = 15, soit 78,9 %), québécoige (
= 3, soit 15,8 %) et suisse € 1, soit 5,3 %).

Quant au groupe témoin, les participants sont @gésoyenne de 15,58 arST(=
1,53), avec 57,9 ¥n(= 11) de garcons et 42,1 % £ 8) de filles. Une grande majorit@ €
13, soit 68,4%) est scolarisée au lycée, et 31/6% §) ont bénéficié d’'une prise en charge
orthophonique et 26,3 %n (= 5) d’'un suivi psychologique. Ces adolescentst gamur la
plupart issus de famille ou les deux parents sa@rtén ( = 12, soit 63,2 %). Les meres et les
péeres ont en majorité une activité professionnékss. participants sont tous francophones et
proviennent de I'lle de La Réunion £ 10, 52,6 %) et de la France métropolitaime ©, soit
47,4 %).

Emplacement tableau 1

3.2. Différences intergroupes

Le Tableau 2 indique les moyennes et les écartstgbtenus aux sous-échelles du
QERPE, QRF, VSP-A et HADS pour les deux groupesaé&scents, ainsi que les résultats
obtenus a ’ANOVA a un facteur.

Les fratries avec un frere ou une sceur ayant un dl&nnent des scores moyens
inférieurs a ceux du groupe témoin pour toutesliegnsions de la qualité de vie, hormis la
dimension « parents » ou le score moyen est supgive = 51,64,ET = 23,74) a celui des
adolescents issus d’une fratrie sans handikbp 89,80,ET = 17,33). Cependant, d’'un point
de vue inférentiel, on ne retrouve aucune difféeegignificative entre les deux groupes et
ceci pour tous les sous-scores.

A I'échelle HADS, le score moyen de symptomatolagigieuse est plus élevé dans le
groupe des adolescents issus d’une fratrie avenfamt ayant un TSA = 9,42,ET = 5,30)
gue dans le groupe témoiM (= 5,47, ET = 3,37). Cette différence de moyenne est
significative €(1,36) = 7,49,p < 0,05,#? = 0,17) et la moyenne obtenue dans le premier
groupe indigue le risque d’'une symptomatologie anse selon les seuils cliniques définis
dans I'HADS.

Concernant les relations parents-adolescent, audifférence significative n’est
retrouvée aux différents sous-scores du QERPE &drdeux groupes, que ce soit au niveau

du soutien, du rejet ou de la surprotection des gavents.
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Pour ce qui est des relations fraternelles, le ggales adolescents issus d’'une fratrie
avec un enfant ayant un TSA apporte davantagesteitien éducatif au frére ou a la sceur »
(M = 9,84,ET = 2,61) que les adolescents du groupe témdir=(7,74,ET = 3,19) ; cette
différence est significativeF(1,36) = 4,95,p < 0,05,#2 = 0,12). A l'inverse, chez les
adolescents issus d’'une fratrie avec un enfanttayai SA, le « soutien éducatif par le frere
ou la sceur »M = 5,32,ET = 2,71) est inférieur au groupe témomt € 7,58,ET = 3,35) ; la
différence est significative~(1,36) = 5,23p < 0,05,42 = 0,13).

Emplacement tableau 2

Corrélations entre qualité de vie, symptomatologiexio-dépressive, qualité des
relations parents-adolescent et qualité des relaidraternelles chez les adolescents issus
d’une fratrie avec un enfant ayant un TSA

Les tableaux 3, 4 et 5 présentent les corrélatoire le score global de qualité
de vie, les sous-scores de symptomatologie anxpoedsive, les sous-scores de la qualité des
relations parents-enfant et ceux de la qualitérelasions fraternelles.

D’'une part, plus les adolescents estiment que dealité de vie globale est
altérée, plus ils présentent une symptomatologidearse ( = -0,72,p < 0,01) et une
symptomatologie dépressivex -0,82,p < 0,01) importantes (tableau 3).

Emplacement tableau 3

D’autre part, plus I'adolescent se sent rejetéspamere, moins il percoit de similarité
avec son frere ou sa sceur ayant un TiISA {0,52,p < 0,05). Plus I'adolescent se sent rejeté
par son pere, moins il a de comportements pro-sedra= -0,45,p < 0,05), des sentiments
d’amitié ¢ = -0,57,p < 0,01) et de similituder = -0,50,p <0,05) envers son frére ou sa sceur
ayant un TSA. De plus, il soutient moins d’un paletvue éducatif son fréere ou sa sceur ayant
un TSA ¢ = -0,56,p <0,01) (tableau 4).

Emplacement tableau 4

Aussi, plus la symptomatologie dépressive est daiplus la perception du soutien
maternel est élevée € -0,56,p < 0,01). A l'inverse, plus la symptomatologie dépresest
éleveée, plus la perception du rejet(0,45,p < 0,05) et de la surprotection de la part du pére
sont élevéesr(= 0,57, p < 0,05). Concernant la relation au sein de la fratpleis la
symptomatologie dépressive est élevée, moins ksdeint présente de comportements pro-
sociaux ( = -0,49,p < 0,05) et moins il ressent un sentiment d’intimité& (-0,44,p < 0,05)
avec son frére ou sa sceur ayant un TSA (tableau 5).

Emplacement tableau 5
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Enfin, plus la qualité de vie de I'adolescent det/ée, plus il se sent soutenu par sa

mere ( = 0,47,p < 0,05) et moins il se sent rejeté par sa mere { 0,50,p < 0,05) et son

péere ( = - 0,55,p < 0,01). La qualité de vie de l'adolescent est égale positivement
corrélée & un score plus élevé de comportemertsqaiaux ( = 0,40,p < 0,05) et d’intimité

(r = 0,50,p < 0,05) envers le frére ou la sceur ayant un TSAggab3).

4. Discussion

Le premier objectif de cette étude était de compades adolescents issus d’une fratrie
avec un enfant ayant un TSA a des adolescentsdasus fratrie sans handicap, en termes de
perception de leur bien-étre (qualité de vie et gmatologie anxio-dépressive) et de la
gualité de leur relation avec leurs parents et featrie. Le deuxieme objectif consistait, au
sein du groupe d’adolescents ayant un frere owsaae présentant un TSA, a étudier les liens
entre, d'une part, la symptomatologie anxio-dépvesst leur perception de la qualité des
relations parents-enfant et des relations fratEsiebt d’autre part, leur qualité de vie et la
qualité des relations parents-enfant et des relafi@ternelles.

Concernant notre premier objectif, cette étude @etle aucune différence aux
différentes dimensions de la qualité de vie ergseddolescents issus d’'une fratrie avec TSA
et les adolescents témoins. Par ailleurs, lestedsuhettent en évidence la possible présence
de symptémes anxieux dans le groupe des adolesssussd’'une fratrie avec un enfant ayant
un TSA contrairement au groupe témoin. Nous inss&ur le terme de « possible » puisque
la passation du questionnaire permettant de rdicugies données s’est faite par
correspondance sans avoir été complétée par uetientclinique. Outre cette précision, les
résultats de la littérature confirment qu’'une syonpatologie anxieuse est fréquemment
retrouvée chez les jeunes ayant un frére ou une goeteur d’'un TSA [23,21,45]. Certains
auteurs supposent que la symptomatologie anxiesisdue a I'ambivalence de la fratrie vis-
a-vis de I'enfant porteur d’un TSA et au fait quést difficile pour la fratrie d’en parler, car
cette ambivalence est source de culpabilité et @eetmal vue par les parents [41]. Les fréres
et sceurs retiennent ainsi leurs affects négatiée eeplient sur eux-mémes [52]. Ces mémes
auteurs précisent que I'anxiété peut aussi éteediia peur de voir les parents s’effondrer et a
la crainte pour leur avenir et pour celui de I'ertifayant un TSA [41,52].

La relation parents-enfant ne présente pas derelift@ entre les deux groupes

d’'adolescents. Cette absence de différence intapgrotout comme celle concernant
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l'altération de la qualité de vie, peut étre expéq de différentes facons. La premiére serait le
fait que les parents des adolescents du groupdrate®s avec un enfant ayant un TSA

seraient parvenus a trouver un équilibre entréekdion que nécessite I'enfant ayant un TSA
et celle qu'attendent les autres membres de ladrdine seconde explication repose sur les
changements cognitifs qui surviennent a I'adoleseenon peut en effet supposer que le
développement de la pensée formelle a pu permetieelolescent d’étre plus compréhensif

envers ses parents [27]. De plus, Wintgens prépiseles enfants « psychiquement oublié »
par les parents sont plus souvent ceux qui naisgeas I'enfant ayant un TSA [52]. Or, dans

le cadre de cette étude, les adolescents sont gritddes ainés des sujets porteurs d’'un
TSA. Par ailleurs, les responsabilités qu’assuncest ainés envers le puiné ayant un TSA
peuvent réduire I'écart qu’il y a entre les pareettd’ainé. On peut alors supposer que la
proximité induite entre I'adolescent et son papartle soutien apporté a I'enfant porteur d’'un

TSA et les responsabilités que l'adolescent assymeat étre source de valorisation et

contribuer a restaurer I'estime de soi de I'ad@es¢27]. D’ailleurs, on remarque que c’est

pour le domaine image de soi que la qualité dedés participants est la plus élevee.

Cependant, d’autres auteurs ont trouvé des résuttattradictoires et ont montré que la

relation parents-enfant était d’autant plus affectiie I'enfant n’ayant pas de TSA était

I'ainé, car les attentes envers lui seraient plegéés [18]. Il est donc nécessaire d’étudier &
nouveau l'effet de la place dans la fratrie.

Enfin, concernant les relations fraternelles, lé&knces retrouvées entre les deux
groupes se situent aux deux sous-scores de saidigeatif, indiquant que les adolescents
issus d’'une fratrie avec un enfant ayant un TSAoetppt davantage de soutien éducatif a leur
fréere ou sceur, et gu’ils recoivent moins de souéiéucatif de la part de leur frere ou sceur,
comparés aux adolescents du groupe témoin. Autrediger’enfant porteur d’autisme est
davantage soutenu par son frere ou sa sceur n‘ggantde handicap que l'inverse. Ces
différences témoignent donc d’'une asymétrie en derrde statuts et de responsabilités
éducatives au sein des fratries avec un enfanttayafSA. Ces résultats convergent avec
ceux de la littérature [53,52] et peuvent étre igx@s par le fait que la majorité des
participants du groupe des adolescents issus dratrée avec un enfant ayant un TSA sont
nés avant le sujet porteur du handicap. En tardigé’de I'enfant ayant un TSA, les parents
leur ont peut-étre confié des responsabilités notant dans la prise en charge de I'enfant né
avec un handicap [29]. En général, les ainés fobjelt de nombreuses attentes parentales,

plus particulierement en termes de maturité etedpansabilité, et ce aussi bien dans les
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familles avec que sans handicap [22]. Wintgens ated remarquent que lorsque les ainés
sont des filles, elles gérent davantage de respiitéa envers I'enfant présentant un TSA
gu’un fréere ainé [53]. Cela semble aller dans fesgke nos résultats puisque notre échantillon
est composé a plus de la moitié d’ainés de sexmif@nPar ailleurs, ces jeunes peuvent aussi
s’engager dans ce type de « dévouement » pourcskpdbiliser des mouvements agressifs et
de jalousie gquils peuvent éprouver a lI'égard deé eefant différent, qui bien souvent
monopolise I'attention des parents [47,42]. Enfndifficulté pour l'individu sans handicap a
entrer en relation avec son frére ou sa sceur podemm TSA ne permet pas non plus
l'instauration d’une relation égalitaire [52].

Les résultats se rapportant au deuxiéme objectigtlede montrent que plus la qualité
de vie des adolescents issus d'une fratrie aved A est élevée, moins leur score de
symptomatologie anxio-dépressive est élevé. Phauadl, plus I'adolescent issu d’une fratrie
avec un enfant ayant un TSA percoit un rejet dpald de son pere, plus le soutien éducatif
vis-a-vis de son frére ou de sa sceur ayant un BBAiminué. Il en est de méme en ce qui
concerne les comportements pro-sociaux, I'amitile eeentiment de similitude. Ces résultats
vont dans le sens des travaux de Brody qui montreatorsque la relation parents-enfant est
de mauvaise qualité, on retrouve les mémes eftets th relation fraternelle, et inversement
[10]. Par ailleurs, nous tenons a préciser queséarble de ces corrélations ne permettent pas
d’établir un lien de causalité entre les différentariables étudiées. Nous n’excluons pas
I'idée qu’une troisiéme variable ait pu produire césultats.

En outre, plus I'adolescent a I'impression quepaaents le rejettent et plus sa qualité
de vie est altérée. Quand un rejet percu provientpdre, en particulier, il est aussi
positivement corrélé a la présence d’'une éventsgheptomatologie dépressive. A l'inverse,
un soutien percu de la part de la mere est congg@tivement a la présence d’'une éventuelle
symptomatologie dépressive, et positivement a ueélaure qualité de vie. Ces résultats
confirment ceux des travaux mettant en évidengél& protecteur du soutien parental et les
répercussions néfastes du rejet parental a l'acehee [11,2]. Pour Claes, bien que
'adolescent tende a s’éloigner de sa famille ddlascence pour se rapprocher de son groupe
de pairs, ses parents continuent de jouer un m&eimnportant dans sa vie, notamment en tant
que facteur de protection pour la santé mentald. [R@ur finir, le soutien éducatif de
I'adolescent envers son frére ou sa sceur ayantS#nTest ni corrélé a la présence d’'une
possible symptomatologie anxio-dépressive, ni aaltération de la qualité de vie globale.

Comme évoqué précédemment, les responsabilitéméssipar ces adolescents peuvent étre
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source de valorisation pour eux [27]. Aussi, ledrfes avec un enfant présentant un TSA
ayant participé a I'’étude sont principalement cituésés de personnes de sexe opposeé, ce qui
réduit les problémes d'identification, les questiements, ainsi que les difficultés
d’ajustement [52].

Pour conclure, cette étude a permis de confirmeprigsence d’'une asymétrie
concernant le soutien éducatif au sein de la &atainsi que celle d’'une hypothétique
symptomatologie anxieuse, chez les adolescents sme fratrie avec un enfant ayant un
TSA. A cela s'ajoute un risque d’avoir une qualié vie altérée, une symptomatologie
dépressive et un moindre investissement dans l&@tucde I'enfant ayant un TSA s'il existe
chez I'adolescent la perception d’'un rejet de ld gain des parents (plus particulierement le
pere). Il est donc important, en plus de la priselearge de I'enfant ayant un TSA, d’offrir un
espace de parole aux autres membres de la frafiire,qu’ils puissent exprimer leurs
difficultés et leur souffrance. Il faut aussi sdil@er les parents quant a leurs attitudes
parentales qui peuvent entrainer des effets dégour la fratrie, notamment si le « rejet »
prédomine. En effet, le sous-systéme fraterneleesdus-systéme parental s'influencent
réciproquement [54]. Il est donc important pourt@ger la santé mentale des adolescents
issus d’une fratrie avec un enfant ayant un TSA, lgusysteme parental soit également pris
en compte dans les accompagnements proposés parolessionnels prenant en charge
'enfant ayant un TSA. Cependant, outre les effetgchologiques liés a la présence d'un
enfant avec un TSA dans la famille, rappelons qu’éxiste également une vulnérabilité
accrue chez les apparentés liée a la présencefr@tugente qu’en population générale, d'un
phénotype autistique élargi (« Broad Autism Phepety) qui peut aussi expliquer la
présence de certaines difficultés a gérer ses énwtu a étre en empathie chez certains
membres familiaux [5,25,26,33]. Ces difficultés tsatonc aussi a prendre en compte
lorsqu’on s’intéresse aux relations intrafamiliaggdors de la mise en place d’interventions
auprées de la fratrie et des parents.

Enfin, malgré le caractere novateur de nos résuliist doivent étre considérés avec
prudence du fait de plusieurs limites. Tout d’abdednombre faible de participants dans les
deux groupes ne permet pas de généraliser legatssdans la mesure ou les caractéristiques
des participants ne sont pas représentatives tiesttas fratries. De plus, les groupes ne sont
pas tout a fait comparables. Pour le groupe avésnae, les familles viennent de trois pays
francophones différents tandis que pour le groupmoin, elles viennent de la France

métropolitaine et de I'lle de la Réunion. Il espiontant aussi de préciser que les participants
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n‘ont pas été rencontrés dans le cadre de cette,éhous ne pouvons donc tirer aucune
conclusion sur d’éventuels troubles psychopathglogg en I'absence d’évaluation clinique.
Par ailleurs, la qualité de vie du groupe des atelets issus d'une fratrie avec un enfant
ayant un TSA pourrait avoir été influencée pardit ue plus de la moitié des participants
aient bénéficié d’'un suivi psychologique, ce quumait expliquer leurs résultats proches de
ceux du groupe témoin. Enfin, certains travaux igoeht I'effet protecteur de la taille de
fratrie [e.g. 31]. Les fratries de deux enfantaiat plus a risques car I'enfant sans handicap
est seul face a ces questionnements concernafartesyant un TSA, et ne peut s’'identifier a
un autre enfant non porteur de handicap [52]. Eteffe la taille de la fratrie mériterait donc
d’étre davantage exploré. Il aurait été égalemeamtiment de recueillir des données plus
qualitatives & propos du vécu des parents facendaht ayant un TSA et leur fagon de gérer
les autres membres de la fratrie. De plus, une prnscompte de la sévérité du TSA, ainsi que
du degré de compréhension de I'autisme par legdsaauraient peut-étre permis de mieux
comprendre les résultats. En effet, Coutelle etcsdlgborateurs mettent en évidence une
qualité de vie plus altérée quand l'autisme estmEvcontrairement & un autisme modéré
[15]. D’autres auteurs constatent de meilleurestigals au sein de la famille quand la fratrie a
une bonne compréhension du trouble autistique [é4j. Il serait alors intéressant de
reproduire cette étude avec des échantillons dle tdus importante et avec une meilleure
répartition des genres, ainsi qu’une prise en centas différentes limites évoquées. La
méme approche guantitative pourrait étre a nouwtitisée et associée a une approche plus
qualitative pour aborder de facon plus approforidiguestion du vécu des fratries et des
parents.

Les auteurs déclarent ne pas avoir de liens détgér
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Tableau 1. Caractéristiques de I'échantillon

Adolescents « fratrie avec

autisme xn = 19)

Adolescents

témoins(n = 19)

n (%) n (%)

Gargon 3 (15,8) 11 (57,9)
Sexe

Fille 16 (84,2) 8 (42,1)

College 13 (68,4) 6 (31,6)
Scolarité

Lycée 6 (31,6) 13 (68,4)

Psychologique 10 (52,6) 5 (26,3)
Prises en charge Psychomotrice 3 (15,8) 0 (0)

Orthophonique 5(26,3) 6 (31,6)
Taille de la fratrie (demi-  Deux enfants 18 (94,7) 19 (100)
F/S inclus) Plus de deux 1(5,3) 0(0)

En couple 10 (52,6) 12 (63,2)
Statut marital des parents

Séparés 9 (47,4) 7 (36,8)
Situation professionnelle  Actif 11 (57,9) 13 (68,4)
de la mére Sans emploi 8 (42,1) 6 (31,6)
Situation professionnelle  Actif 19 (100) 15 (78,9)
du pére Sans emploi 0 (0) 4(21,1)

Note. F/S : Frére/Soeur



Tableau 2. Moyennes et écarts-types obtenus asxé&thelles du QERPE, du QRF, du

VSP-A, et de 'HADS pour les deux groupes, et rigdslde 'TANOVA a un facteur

Adolescents « fratrie Adolescents
ANOVA
avec autisme »n(=19) témoins (n = 19)
M (ET) M (ET) F p

Questionnaire d’Evaluation des Relations Parent&ahi{ QERPE)
Soutien mére 20,47 (4,48) 19,79 (5,92) 0,16 0,69
Soutien pére 15,47 (5,25) 15,84 (5,02) 0,05 0,83
Rejet mér 9,21(1,54) 9,47(2,77) 0,17 0,72
Rejet pére 10,42 (3,80) 10,53 (3,76) 0,01 0,93
Surprotection mére 15,11 (4,21) 15,53 (4,08) 0,10 ,760
Surprotection péere 12,63 (4,20) 13,37 (4,07) 0,30 ,590
Questionnaire des Relations Fraternelles (QRF)
Comportements pro-

. 8,21 (2,29) 8,21 (2,97) 0,00 1,00
sociaux
Intimité 5,11(3,07) 6,1€ (3,40 1,0C 0,3z
Affection 11,63 (2,81) 10,79 (3,04) 0,78 0,38
Amitié 8,05 (2,73) 8,21 (3,55) 0,02 0,88
Similitude 7,32 (3,12) 7,84 (2,93) 0,29 0,60
Soutien ducatif du F/: 9,8£(2,€1) 7,74(3,19 4,9t 0,0z
Soutien ducatif par F/. 5,32(2,71) 7,5€(3,35%) 5,2: 0,0%
Vécu et Santé Percue de I'’Adolescent (-A)
Amis 57,37 (20,23) 60,26 (26,32) 0,14 0,71

Loisirs 48,68 (16,87) 56,58 (24,78) 1,32 0,26



Parent 51,6¢(23,74) 39,8((17,3)  3,0¢ 0,09

Enseignan 42,11(26,17) 54,3¢ (24,74 2,21 0,15
Vitalité 50,00 (21,53) 60,26 (20,37) 2,28 0,14
Travail scolaire 54,61 (25,07) 60,53 (27,40) 0,48 ,490
Bien-étre psychologique 43,95 (28,45) 57,63 (22,44 2,71 0,11
Image de oi 60,5: (34,17 68,4 (31,(4) 0,56 0,4¢€
Bien-étre thysique 53,9 (19,67) 64,14 (18,49 2,711 0,11
Total 51,43 (16,09) 58,00 (12,33) 2,00 0,17

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)
Anxiété 9,42 (5,30) 5,47 (3,37) 7,49 0,01*

Dépression 4,84 (4,20) 5,26 (3,03) 0,12 0,73

Note. * p < 0,05



Tableau 3. Corrélations entre le score global dditgude vie (VSP-A), et les sous-scores de la $gmptologie anxio-dépressive (HADS), de la
qualité des relations parents-enfant (QERPE) dadpialité des relations fraternelles (QRF), efiées sur le groupe d’adolescents « fratrie

avec autisme »

Qualité de vie gloab

Symptomatologie Anxiéte -0,72**
anxio-dépressive Dépression -0,82**
Mére 0,47*
Soutien
Peére 0,09
Qualité des relations Mére -0,50*
Rejet
parents-enfant Pere -0,55**
Mére 0,21
Surprotection
Pére -0,39
Comportements pro-sociaux 0,40*
Qualité des relations
Intimité 0,50*

fraternelles
Affection 0,17




Amitié
Similarité
Soutien éducatif du frere/sceur

Soutien éducatif par frere/scel

0,32
0,32
0,29

0,2¢

Note. * p< 0,05 ; *p<0,01



Tableau 4. Corrélations entre les sous-scores dguddité des relations parents-enfant
(QERPE) et de la qualité des relations fraternell@RF), effectuées sur le groupe

d’adolescents « fratrie avec autisme »

Qualité des relations parents-enfant

Soutien Rejet Surprotection

Meére Pére Meére Pére Meére Peére

Comportements Pro-sociaux 0,03 -0,08,15 -0,45 -0,01 -0,26

Intimité 0,12 -0,21-0,26 -0,19 0,00 0,02
Affection 0,33 -0,02-0,08 -0,38 -0,09 -0,38
Amitié -0,08 0,13 -0,16 -0,57 -0,02 0,07
Qualité des relations o .
Similarité -0,08 -0,14-052 -0,56 0,09 -0,13

fraternelles ) i )
Soutien éducatif du

0,22 0,33 -0,12 -056 0,16 -0,12
frére/soeur

Soutien éducatif par le
-0,31 0,18 -0,10 -0,14 0,11 0,11
frere/sceur

Note. * p< 0,05 ; *p< 0,01



Tableau 5. Corrélations entre les sous-scores m@tsynatologie anxio-dépressive (HADS),
de la qualité des relations parents-enfant (QERRE)e la qualité des relations fraternelles

(QRF), effectuées sur le groupe d’adolescentsaridravec autisme »

Symptomatologie Symptomatologie
anxieuse dépressive
Mere -0,38 -0,56**
Soutien
Pére -0,19 0,05
Qualité des relations Meére 0,27 0,38
Rejet
parents-enfant Pére 0,30 0,45*
Mere -0,07 -0,21
Surprotection
Pére 0,31 0,57**
Comportements pro-sociaux -0,49** -0,49*
Intimité -0,43* -0,44*
Affection -0,17 -0,27
Amitié -0,32 -0,25
Qualité des relations o
Similarité -0,20 -0,30
fraternelles ) } ]
Soutien éducatif d
-0,18 -0,32
frére/sceur
Soutien éducatif par le
-0,33 -0,15

frere/soeur

Note. * p< 0,05 ; *p< 0,01





