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GRANDIR AVEC UN FRÈRE OU UNE SŒUR AYANT UN 
TROUBLE DU SPECTRE DE L’AUTISME 

 



LA FRATRIE SELON LES ÉTAPES DU DÉVELOPPEMENT 

•  L’attachement fraternel (the sibling bond) 
•  Lien émotionnel qui se développe lors de la petite enfance 
•  Un lien fort dépend de l’âge qui sépare la fratrie, le même 

genre et les mêmes intérêts 
•  Le lien d’attachement va se modifier en fonction de l’âge 

•  La petite enfance 
•  Attentes, curiosité, impatience avant la naissance 
•  Régression, rejet, anxiété, agressivité, déception suite à la 

naissance 

•  Le développement de la relation 
•  Le sourire partagé 
•  Modèle de réconfort 
•  Les initiatives de jeu 
•  La résolution de conflit 



LA FRATRIE SELON LES ÉTAPES DU DÉVELOPPEMENT 

•  L’enfance et l’adolescence 
•  L’ainé a tendance à dominer les interactions 
•  Le concept de l’équité est important 
•  Certains détachements dans la relation à l’adolescence 

•  L’âge adulte 
•  La relation fraternelle demeure malgré les changements de 

la vie (déménagement, travail, mariage, etc.) 



COMPRENDRE LA MALADIE ET L’AUTISME 



COMMENT LES ENFANTS COMPRENNEENT-ILS LA 
MALADIE ? 

(2 À 6 ANS)(PRÉ-OPÉRATIONNEL) 

•  Incompréhension 
•  Les réponses expliquent “un non-sens” 

•  Phénomène 
•  Symptômes concrets de la manifestation de la maladie 
•  “Quand j’ai le rhume, ma mère me dit de rester au lit” 

•  Contagion 
•  La maladie est comprise comme une transmission magique 

entre un objet et une personne 
•  “Le rhume vient quand tu joues près d’une personne qui est 

malade” 



COMMENT LES ENFANTS COMPRENNENT-ILS LA MALADIE ? 
7 À 10 ANS (OPÉRATOIRE CONCRET) 

•  Contamination 
•  La maladie vient de comportements inadéquats associés à 

des germes 
•  Le rhume vient quand tu ne mets pas ton chapeau et qu’il 

fait froid dehors 

•  Internalisation 
•  La maladie vient de l’intérieur du corps 
•  Le rhume vient quand une personne a éternué dans ta 

nourriture et que tu manges ta nourriture 



COMMENT LES ENFANTS COMPRENNENT-ILS LA MALADIE ? 
11 ANS  ET PLUS (OPÉRATOIRE FORMEL) 

•  Physiologique 
•  La maladie apparait lorsqu’une partie du corps ne 

fonctionne pas ou ne fonctionne pas bien 
•  Le rhume vient lorsque les germes attaquent les parois 

nasales et forment le mucus 

•  Psycho-physiologique 
•  La maladie est influencée par le corps et par l’esprit 
•  Le rhume apparait quand il y a moins de résistance due à 

une situation stressante 



COMMENT LES ENFANTS COMPRENNENT-ILS L’AUTISME ? 

•  Incompréhension 
•  Lors de l’annonce du diagnostic, généralement la fratrie 

entend pour la première fois le mot “autisme” 

•  Phénomène 
•  “L’autisme c’est lorsque tu vas à l’école l’Étincelle” 

•  Contagion 
•  “Tu peux attraper l’autisme si tu restes près de lui” 
•  ¼ de la fratrie croit que l’autisme est contagieux et qu’ils 

peuvent l’attraper 
•  5 % des élèves du secondaire (N=1000) croient que 

l’autisme est contagieux 



COMMENT LES ENFANTS COMPRENNENT-ILS L’AUTISME ? 

•  Contamination 
•  C’est quand tu as les mêmes intérêts qu’un enfant autiste” 

•  Internalisation 
•  “C’est lors de la naissance où l’enfant est tombé sur le sol” 
•  “C’est un enfant qui n’a pas pleuré à la naissance” 

•  Physiologique 
•  “Un enfant qui ne peut pas apprendre à parler” 

 
•  Psycho-physiologique (17-18 ans) 
•  Un enfant qui a des difficultés sur le plan du langage, des 

amitiés et qui a des intérêts restreints.  C’est psychologique 
et neurologique.  



LES ÉMOTIONS VÉCUES 



LES ÉMOTIONS VÉCUES 

• Peur 
•  De développer le trouble  
•  D’être moins aimé par les parents 
•  De ne pas être à la hauteur des attentes des 

parents 
•  D’être rejeté par les amis  
•  De ne pas savoir ce qui se passera plus tard dans 

la vie 
•  Peur de toujours s’en occuper 
•  Peur que leurs propres enfants aient le même 

trouble 
•  Peur de développer le trouble 



LES ÉMOTIONS VÉCUES 

•  Colère 
•  Prend toute l’attention 
•  Difficile d’avoir une relation normale 
•  Destruction du matériel 
•  Fait des crises de colère 
•  Se comporte mal 
•  Les gens se moquent de lui ou d’elle 
•  Parce que la famille n’est pas “normale” 



LES ÉMOTIONS VÉCUES 

•  Se sentir seul 
•  Les parents s’occupent plus du frère ou de la 

soeur autiste 
•  Difficulté à exprimer les émotions 
•  Croire que les amis le rejettent 
•  Peu d’activité et de sorties avec les parents 
•  Ne pas recevoir d’amis à la maison 
•  Est différent des autres familles 



LES ÉMOTIONS VÉCUES 

•  Gêne 
•  Conflits parentaux 
•  Comportements bizarres 
•  Devoir expliquer les comportements 
•  Devoir le présenter à de nouveaux amis 



LES ÉMOTIONS VÉCUES 

•  Culpabilité 
•  Vivre des émotions négatives (jalousie, colère, 

haine, honte) 
•  Vivre plus de facilité ou de succès 
•  Pas envie d’occuper le frère ou la soeur 



LES ÉMOTIONS VÉCUES 

•  Jalousie 
•  Se sentir moins apprécié par les parents 
•  Sentir que les parents sont moins intéressés par les 

expériences de vie 
•  Plus de tâches et de responsabilités 



LA GESTION DE CES ÉMOTIONS 

•  La sollicitude, hypermaturité, parentification 
•  La fratrie devient de petit éducateur (honte) 
•  Certains enfants peuvent devenir « sur-obéissant » 

surtout lorsque l’adulte leur demande de grandes 
responsabilités (jalousie) 
•  Comportements hyperprotecteurs (car se sentent 

moins maternés) 
•  Hypermaturité (agressivité) 



LA RECHERCHE 



PERCEPTION DE LA SANTÉ PSYCHOLOGIQUE 

•  Meilleures compétences sociales (Kaminsky et Dewey, 
2001) 
•  Difficulté d’ajustement social (Tomeny et al., 2012) 
•  Meilleure estime de soi (Macks et Reeve, 2007) 
•  Plus faible estime de soi (Prystalski, 1998)  
•  Pas plus de stress (Royers et Mycke, 1995) 
•  Plus de stress (Ross et Cuskelly, 2006  
•  Pas plus d’état dépressif (Schwartz, 2003)  
•  Plus de dépression (Ross et Cuskelly, 2006)  
•  Si c‘est la fratrie qui note les questionnaire, les résultats 

sont plus positifs que si c‘est leur parent. 
 



LA GÉNÉTIQUE 

•  La fratrie d’un frère ou une soeur ayant un TSA est 
plus à risque de présenter les symptômes reliés au 
TSA, et ce, dans près de 4 à 8 % 

•  18,7 %-20,1 % (MIND Institute, 2011) 

•  Pour les garçons, 26 % si l’ainé est autiste et 32 % si 
deux ou plus de leurs ainés sont autistes 

•  Étude de Simard, A., & Poirier, N. (2014).  



 LA FRATRIE EN MILIEU SCOLAIRE 

Caractéristiques Élèves ayant un TSA 
N=130 

Fratrie 
N=152 

Genre 
•  Masculin 
•  Féminin 

 
84,6 % 
15,4 % 

 
36,2 % 
63,8 % 

•  Plan d’intervention 
adapté 

100 % 30,9 % 

•  Code de difficulté 100 % 16,4 % 

•  TSA 100 % 11,2 % 

•  Trouble de comp. 3,3 % 

•  Déficience lang. 1 % 

•  Déficience motrice 1 % 



L’ÉTAT DE LA CONNAISSANCE ET DE LA 
RECONNAISSANCE DE LA PERSONNE PRÉSENTANT UN 

TSA 

•  Projet financé par le FRQSC et le RNETED 

•  Trois parties à ce projet où une est ici présentée : 

•  Une analyse qualitative et quantitative portant sur 
la perception de la fratrie de la personne 
présentant un TSA. 

 



LES THÈMES ABORDÉS DANS LE QUESTIONNAIRE 

Thèmes Exemples 

Le diagnostic Quel est le diagnostic de ton frère/
sœur?  

La santé Est-ce que ton frère/sœur a une 
maladie?  

La famille Quelles émotions as-tu envers ton 
frère/sœur?  

Les répits Est-ce que ton frère/sœur profite de 
services de répit ?  

Les interventions Est-ce que ton frère/sœur reçoit 
des interventions 

L’école Ton frère/sœur fréquente quel type 
de classe? 

Les droits, la justice Est-ce que ton frère/sœur a déjà 
été retiré de la garderie?  

La reconnaissance Est-ce que ton frère/sœur est 
conscient qu’il a ce trouble?  



LE RECRUTEMENT 

•  Les 20 part ic ipants ont été recrutés par 
l’intermédiaire de la Fédération québécoise de 
l’autisme (FQA).  

•  Les répondants sont principalement des filles (n=14) 
remplissant le questionnaire en se référant à leur 
frère (n=14) et plus rarement à leur sœur (n=6) 
ayant un TSA.  

•  Ils ont entre 6 et 57 ans alors que la personne 
présentant un TSA est âgée de 6 à 51 ans. 



LES FRÈRES ET LES SOEURS 

Préscolaire Scolaire Secondaire Vie Adulte 

Léger 
 

Garçon 4 ans  
Fille 4 ans 
Filles 5 ans 

Garçon 6 ans 
Garçon 6 ans 
Garçon 6 ans 
Garçon 7 ans 

Garçon 17 ans Homme 51 ans 

Moyen 
 

Garçon 8 ans 
Garçon 11 ans 
Garçon 12 ans 
 

Fille 13 ans 
Garçon 14 ans 
 

Homme 20 ans 

Sévère 
 

Garçon 6 ans 
Fille 6 ans 
Garçon 8 ans 



LE DIAGNOSTIC 

•  Tous les participants connaissent le diagnostic de 
leur frère ou de leur sœur 

•  2 sont non verbaux 
•  6 parlent un  peu 
•  12 utilisent des mots pour communiquer 

•  9 emploient un outil de communication 



QUI A EXPLIQUÉ LE DIAGNOSTIC ? 

10 1 

3  4 



CE QUI EST RETENU DU DIAGNOSTIC 

 
 
•  C’est un trouble, c’est une forme d’autisme. Le TED 

peut être de haut niveau, assez élevé, tu parles, tu 
peux juste avoir de la difficulté avec tes émotions, 
ça c’est l’autisme de haut niveau. Dans l’autisme 
de bas niveau, il peut y avoir une déficience 
intellectuelle. Ça peut aller jusque là. Mon frère il se 
situe entre les deux… 

 
 



LES FORCES ET FAIBLESSES 

•  Les répondants identifient des forces : la mémoire, 
le f rançais, les mathématiques, l ’anglais , 
l’informatique, les casse-tête, les sports, d’aider les 
autres. 

 
•  Les difficultés :  les habiletés sociales, l’habileté à 

s’exprimer, le jeu, l’imaginaire, les règles et les 
normes sociales, les intérêts restreints et les 
comportements. 

•  Les difficultés : le français, la musique, l’activité 
physique, les devoirs, s’habiller, l’organisation ou 
déterminer le bon moment pour cueillir des fruits.  



CE QUI EST LE PLUS DIFFICILE POUR LA FRATRIE 

Les comportements agressifs, 
les cris, ou la colère 

Ne pas pouvoir faire des 
activités avec son frère ou sa 
sœur ayant un TSA 

Le comprendre, lui faire 
apprendre des choses et le ton 
de sa voix 

Qu’il soit isolé, qu’il n’ait pas de 
soutien, qu’il ne travaille pas, la 
cohabitation permanente, 
l’acceptation difficile des 
autres 

Se faire achaler à l’école, le fait 
de regarder toujours les mêmes 
films à la télévision, chanter, ou 
le voir s’inquiéter. 



LA SANTÉ 

•  3 répondants indiquent que leur frère a une maladie 
physique ou psychologique.  

•  8 mentionnent que leur fratrie prend une médication 
 
•  Les médicaments nommés sont des antipsychotiques 

(Risperdal, Abilify et Seroquel), des psychostimulants 
(Vyvanse, Ritalin et Biphentin), des anticonvulsivants 
(Depakene), des antihistaminiques (Réactine), des 
produits naturels (Mélatonine). 



LES PARTICULARITÉS ALIMENTAIRES 

•  La majorité des répondants mentionne que leur 
frère/sœur a des habitudes spéciales à l’heure des 
repas.  

•  Il s’agit de jouer à table, de manger beaucoup, de 
manger la même chose, de trop remplir sa bouche, 
d’être toujours assis à la même place, de manger 
debout, de manger par bouchée en se levant 
entre chaque bouchée, de sortir de table dès qu’il 
termine de manger ou de ne pas manger selon un 
horaire régulier.  



LES PARTICULARITÉS ALIMENTAIRES 

•  13 répondants rapportent que leur frère/sœur a un 
pica 

•  Parmi les choses mises dans la bouche, ils ont 
nommé des plantes, souliers de Barbie, papier, 
roches, pissenlits, terre, mouchoir, billes, fruits pas 
mûrs et du plastique.  



LA FAMILLE 

•  Il semble que la personne qui s’occupe le plus de la 
personne ayant un TSA soit la mère, le père, la 
fratrie et plus rarement un organisme externe. 

•  Une grande partie des répondants mentionne 
apprendre des choses à leur frère ou sœur. Il s’agit 
surtout d’enseignement académique, fonctionnel 
et de loisirs.  

•  La fratrie ayant un TSA leur apprend être patient, à 
être persévérant, à aimer inconditionnellement et à 
voir que la famille c’est important.  



LES RÉPITS ET LES GROUPES DE FRATRIE 

•  5 familles profitent de services de répit à l’extérieur 
de la maison.   

•  2 frères/soeurs disent avoir participé à un groupe de 
fratrie 



LES INTERVENTIONS 

•  La plupart des personnes ayant un TSA reçoivent 
des interventions et un bon nombre aime ces 
interventions.  

 
•  Ce sont les habiletés sociales, la communication et 

l’autonomie qui sont principalement travaillées.  
 



 
L’ÉCOLE 

 

•  10 enfants ayant un TSA fréquentent l’école 
primaire et la moitié de ceux-ci vont en classe 
spéciale. 

•  1/3 de ceux qui sont en classe ordinaire reçoivent 
l’aide d’une accompagnatrice.  

•  6 rapportent des forces pour les mathématiques, 
mais une variabilité est observée.  
  
•  La majorité des personnes a des amis à l’école et 

les fréquente à l’école. 



LES DROITS ET LA JUSTICE 

•  Une petite minorité de ces personnes a déjà été 
retirée soit de la garderie, de l’école ou d’un milieu de 
stage.  

 
•  Seules deux personnes ont rencontré des policiers pour 

les raisons suivantes  : s’être sauvée de l’école ou être 
difficile à l’école.  

 
 
 
 
 
 



LA RECONNAISSANCE 

•  10 répondants croient que leur frère ou leur sœur 
est conscient de son TSA.  

•  7 croient qu’il ou elle en souffre.  

•  Pourquoi : est trop conscient, a de la difficulté à 
gérer ses émotions, ne pourra pas réaliser ses rêves, 
s’inquiète de sa différence, ne peut pas parler ou 
aimerait faire des sports ou être normal.  
 



LA RECONNAISSANCE 

•  Pour la plupart, les comportements spéciaux de leur 
frère ou de leur sœur ayant un TSA les dérangent.  

•  l’agressivité, le fait de ne pas se laver, de faire des 
enfantillages, de tirer la langue, d’être bête, de 
faire des bruits, de montrer les dents, de faire du 
flapping, de regarder toujours les mêmes films et de 
se toucher le zizi. 

 
•  55 % des répondants mentionnent avoir préféré que 

leur frère ou sœur n’ait pas ce trouble.  
  



LA RECONNAISSANCE 

•  Ce qu’il y a de meilleur dans le TSA de leur fratrie : 
 
•  Son intelligence, sa culture, ses capacités de réussir 

malgré les difficultés, le partage, sa joie, le fait 
qu’elle ne s’inquiète pas avec la vie, qu’elle lui 
apprend à être plus autonome, etc.  
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