Psychological & Educational Studies, Laboratory P¥ycho-Educational Practices N°13,December 2014

Freres et sceurs confrontés a I'autisme : lien frateel et représentation de
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Résumé

L’auteur illustre des données de recherche cliniguela facon dont fonctionne l'identité
d’adolescents ayant un frére ou une sceur autigiésddt un matériel clinique (entretien avec les
adolescents et avec les parents) sur un groupectenche de 30 sujets. Aprés une revue de littératu
de travaux Francais et Anglo-Saxons, cela nous gtedéclairer les enjeux psychiques de jeunes
typiques se développant dans un environnement catgpiCette recherche veut explorer quelles
fragilités psychologiques peuvent étre induites lpacontexte de vie de ces adolescents issus de
fratries avec autisme.
Mot-clé : autisme-lien fraternel-représentation de soi-adelese
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Introduction

L’Algérie compte actuellement environ cent vingtlenpersonnes souffrant de troubles
envahissants du développement (T.E.D.) (Ould Talk&l42), issues de toutes les classes
sociales et réparties sur tout le territoire nation

Le syndrome autistique, touchant quatre garcons poe fille, a un taux de prévalence
de 1,9 a 7 pour 1 400 et de 3 a 7 pour 1 600 pensdmble des TED. Des chiffres froids,
impersonnels, derriere lesquels se cachent autaditasines familiaux et personnels et qui dés
lors représentent un probleme de santé publique.

Cependant prises en charge jugées insuffisantesnnwent au-dela de I'enfance ou les
espaces du sanitaire, du social et du médico-seeiaésarticulent et génerent souvent des
parcours erratiques puis asilaires (Assouline, L99&t suscité depuis peu une volonté pour
une approche plus globale de la personne autiste @iccompagnement adapté au type de
handicap. Toutefois, les répercussions sur I|'ewmigerr demeurent encore souvent sous
estimées.

Il s’agit donc de prendre en compte les vécus steepériences des adolescents
membres d’une fratrie ou il y a une personne auti€eci dit I'objectif est d’éclairer les
conditions psychiques spécifiques qui participela eonstruction de la représentation de soi
et, au travers d’elle, de l'identité des sujetsné’uelle fratrie. Partons maintenant de ces
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premiers résultats qui ont été fournis dans ces emséperspectivésils concernaient des
enfants = 32 ; sept a dix ans/ 16 garcons et 16 fillesamtwdans une fratrie comportant un
frere ou une sceur autiste. Et a partir du rorsckacdu dessin de bonhomme cette étude isole
notamment quatre signes cliniques qui caractérigsnparticularités des liens des freres et
sceurs d’enfants autistes avec les autres membiresfaille : une attitude de protection de
I'enfant malade, une attitude de protection degesgarentales, des troubles dans la relation
avec les parents, des troubles dans l'individutidisdraternelle.

Les résultats de cette premiere phase d’étudessengint de la fagon suivante :

-les failles constatées au niveau des assisessigioes ont semblé le plus souvent liées
a l'intériorisation de relations précoces peu ressies, a des identifications troublées, ainsi
gu’a un fort idéal du moi parfois inaccessible, yamt étre source d’une faible estime de soi.

-I'image du corps de ces enfants, généralemenblieuest apparue parfois imprégnée
par des traits dysharmonieux de la pensée globalesaattitudes

comportementales/corporelles de I'enfant malade.

-un sentiment de culpabilité récurrent, le plusveoll en lien avec la relation aux
parents, a semblé faire écho avec un besoin dmurestune bonne image parentale.

La question d’'une prévention secondaire pour lasphdiadolescence se posait donc
précisément, c’est le motif de la recherche préseiti. En Algérie, I'étude scientifique sur le
développement psychologique des adolescents agdnéneé ou une sceur autiste est rare voir
méme inexistante. La question méme de la frattieéeente, longtemps recouverte par les
besoins des parents, cliniciens, thérapeutes etteders, qui tous visent bien Iégitimement la
prise en charge de I'enfant et la compréhensiometiee énigme autistique (Scelles, 2003,
p397).

Les principaux travaux existant portent sur larfeatace au handicap physique (Scelles,
2010, p51) ils donnent des pistes de réflexionsupour comprendre le vécu en contexte de
handicap mental(Claudon, 2005, p387).

Les travaux Anglo-Saxons sont plus nombreux aetrdit question de la fratrie de la
personne autiste (par exemple : Benderix Y, SiviBergnd Meyer KA, Ingersol B, Hambrick
DZ, 2012, pppl4-13-20) mais ces études s’appuient ume méthode souvent quasi-
expérimentale et visent surtout 'analyse des @@ sociocognitifs a I'ceuvre, n'apportant
gue peu d’éléments dans une perspective cliniggrapeutique.

Or, il apparait clairement que le syndrome autigigpeut générer des difficultés
spécifiques parfois tres déstabilisantes pourderstge de la personne autiste (Milicent, 1991,
p106), a fortiori pour la fratrie qui entretienteavelle la relation la plus longue de la vie.

L’adolescence est une étape essentielle dans Hittoion de l'identité du sujet, elle
reprend les enjeux et contextes infantiles en tegfant dans la complexité de la vie sociale
et affective pour les remanier. Nous nous demanaddos comment un adolescent peut se
développer de maniére typique dans un environneaigpigue marqué par l'autisme?

La représentation de soi étant le témoin psychglegde la construction identitaire,
nous souhaitons donc contribuer a décrire les tiondi psychiques liées a la construction de
cette représentation de soi chez les adolescamtg dratrie ou il y a un membre autiste.

Quelgques éléments théoriques :
Le lien fraternel avec la personne autiste : une trication singuliére des investissements
narcissiques et des investissements objectaux

Autant au sein des investissements narcissiquesigsienvestissements objectaux, le
lien fraternel, par I'expérience somato-psychiqueéil gmplique, contribue au processus

! C'est une étude initiée durent 'année 2013-2014atenariat entre (APB) I'association de psychaadg Bouira et le
(CISM) Centre intermédiaire de santé mentale de Balargsson versant longitudinal afin d’offrir une pertinende la
constance-mutation des organisations psychiqueadttz population (...)
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d’identification-différenciation-individuation etaforise la construction du lien au socius
(Debry, 1999, p15).

L’identification tient une place centrale dans tmstruction du lien fraternel. A partir
de mouvements d’identification a la fratrie, parré&connaissance de soi dans l'autre et
l'intériorisation d’'une partie de ses qualités, bsiéchent les processus de séparation et
d’individuation (Kaes, 2008, p69). Or, lorsqueferé ou la sceur souffre d’autisme une partie
de cette identification peut porter sur I'atteidfetégration psychique et identitaire, et cela
peut engendrer des vécus de menace narcissigeadetite identitaire.

Plus récemment, en cherchant a expliquer en quoprteessus d’identification
fraternelle est perturbé par I'autisme, a été intgr I'impact de la perturbation inhérente au
trouble autistique : ce trouble difficilement regeétable peut tout a la fois renvoyer la fratrie
a ses propres vécus archaiques, et peut constituebstacle pour penser le frere autiste
comme un semblable. Par ailleurs, le lien fratermel tant que terrain d’expériences
affectives de rivalité et de complicité, contricu€élaboration psychique du lien social que le
décours de I'enfance oblige a investir grandement.

Or, gu’en est-il lorsque la relation fraternellet emtravée par cette dynamique
d’étrangeté ? Au-dela des difficultés d’expresgien’ambivalence des sentiments a I'égard
du frere ou de la sceur autiste et du risque derenett place un processus de réparation pour
apaiser la complexité des affects éprouvés (S¢ellgk0 , P19), les auteurs insistent sur la
frustration relationnelle ressentie en présencéadeersonne autiste et sur le sentiment de
honte ressenti en situation sociale qui apparaiimdaiere plus prégnante a I'adolescence
lorsque ses propres modéles relationnels et naygess sont confrontés a ceux d’autrui
(Wintgens A, Hayez JY, 2003 p377).

La représentation de soi des fréres et sceurs degarsonne autiste: une mise a I'épreuve
juvénile

Le « soi » est issu de la réflexion du sujet sis#mé@me. Il assure un lieu aux différents
sentiments qui sont le fondement méme de notretifderc’est-a-dire les sentiments de
permanence (Sanglade, 1990, pp 10-05) (c'est-a-sinetiment d’étre au monde), de
continuité (étre le méme aux différents momentsl’eéeistence), de cohésion (se sentir
unifié), de cohérence (étre sense).

Le soi ne peut se constituer qu'a partir des erpéds, aussi bien corporelles que
réflexives, vécues par l'individu et par le regaree les autres lui portent. Ces expériences et
ces différents regards vont poser les limites de gmrps et de son psychisme et vont lui
permettre de se voir en tant que sujet pensankistaat, a la fois comme les autres et
différent des autres.

Un contenant fantasmatique du soi doit permetiitendant de s’exprimer et de se lier
au monde selon un mode singulier : le concept deprésentation de soi » est complexe
théoriquement mais utile cliniquement, il permetngide champ de I'observation clinique de
poser la question de la qualité globale du foncigmnent identitaire de I'enfant. Ce concept se
distingue et recouvre ceux de schéma corporeligiade du corps, il décrit comment le sujet
se représente dans son intégration psychosomatique.

Cliniguement indissociables, ces trois termes gbébriquement articulés, depuis le
corporel (schéma), en passant par des traces dudeésoi (I'image), vers le sentiment de soi
en relation dans le monde (représentation de saiyeprésentation de soi se trouve ainsi au
carrefour de I'éprouvé narcissique (et corporel)det la vie relationnelle (interactive)
(Emmanuelli, 2005, p38).

La représentation de soi est évolutive, elle sestroit et se modifie au cours du
développement de I'enfant en fonction des expéegmorporelles, émotionnelles, sociales du
sujet. C’est le modeéle synchronique de l'insertilonsujet dans le monde qui équivaut a une
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structure psychique identitaire. Au plan clinigétudier la représentation de soi revient a
expliciter la situation globale de l'identité etaupart essentielle du fonctionnement psychique
du sujet. La représentation de soi est un prinaipéficateur qui centre I'étude du
fonctionnement psychique sur le sujet tel qu’ivgedans son corps et son univers relationnel
(Rausch de Traubenberg, 1990, pp 17-24). Une éuntirieure de la représentation de soi
des enfants freres et sceurs de personnes autisi@£ résumée en introduction a nettement
révélé une fragilité des bases identitaires, il @it de mieux connaitre comment cette
problématique infantile vient se projeter dans prablématique juvénile.

L’adolescence impliqgue un processus intégratif mheslifications externes et internes
inhérentes a la puberté (Emanuelli, 2005, p77).

En mettant particulierement a I'épreuve la reprtsgem de soi, elle constitue une étape
révélatrice de la solidité des bases construiteglg® I'enfance (Tomeny TS, Barry TD,
Bader SH, 2012, p508).

Etudier les modalités de la représentation de Isek ces adolescents ayant un frére ou
une sceur autiste atypique permet de mieux savoin@Ent les organisations établies pendant
'enfance peuvent devenir des facteurs de risque [@santé psychique a I'adolescence et
chez le jeune adulte qui en émergera par la suite.

Hypotheses de travail

H1 : on s’attend a observer une difficulté plus amante a travers I'entretient clinique
chez les adolescents de fratrie avec autisme atypiqpour s’engager dans le travail
narcissico-objectal en direction de l'autre sexcmmpte tenu du type de rapport a I'objet
gu'’ils ont construit pendant I'enfance et de lalij@ale leurs assises narcissiques.
Description de la démarche de recherche
L’échantillon de fratries et les familles : grouped’étude

La sélection de fratries et des familles a ét@ faitmme suit :

Nous avons rencontré 30 adolescents issus de 3illefar{il5garcons et 15 filles),
membres d’une fratrie dont un enfant est autiggee(tatypique). La tranche d’age délimitée
pour nos sujets adolescents a été fixée a 14—-1pamnscouvrir le stade de développement
qui nous intéresse.

Nous avons sélectionné des adolescents ayant tird&ge maximum de cing ans avec
leur frére ou leur sceur autiste avec lequel ilsag@nt ainsi une proximité développementale
en fratrie.

Nous avons tenu compte du rang de naissance ddinatri@ et avons constitué un
échantillon qui représente a part égale des adoiesainés.

Les adolescents sont scolarisés dans le lycée (satasd et/ou echec scolaire), vivant
avec leurs deux parents ; les 30 freres et scetisgesu(15 garcons et 15 filles), sont agés
entre neuf ans et douze ans; le diagnostic d’aetisfiantile a été établi durent les 36 mois ;
afin de limiter les biais d’interprétation et pouvattribuer les phénomenes observés aux
conditions de fratrie, nous avons retenu uniguerdeatfamilles ou le couple parental est uni
et ou aucun des deux parents ne souffre ni de temdi de pathologie psychique quels qu'ils
soient.

Ces familles ont été rencontrées grace a la coldibo des structures
psychopédagogiqueprenant en charge la personne autiste, sur Um@g& comprenant trois
arrondissements d’Alger en Algérie (Hydra, Ain Tayd Harrach). Elles proviennent de
milieu urbain. Les différentes catégories sociogsefonnelles sont représentées a part égale.

2 Centres psychopédagogiques pour enfant inadaptéimete : Hydra, Ain Taya et El Harrach situés dari@épartement D’Alger.
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Les techniques d’investigation clinique

Le protocole d’investigation avait été réalisé awrs de deux séances. L’entretient
clinigue semi-directif avait été sélectionné potmdéer la représentation de soi dans le
fonctionnement psychique des adolescents comme suit

Deux entretiens semi-directifs (adolescent et parés)
L’entretien clinique avec chaque adolescent sondeugtre dimensions :
I.  Comment I'adolescent se positionne au sein dersdidaau fil du temps.
II. Ses investissements a I'extérieur de la famills, feodes de relation qu’il entretient
consciemment avec ses pairs.
.  Comment il vit les changements pubertaires.
IV. Ses projets d’avenirs personnel et professionnel.
A travers la consigne suivante : « Pouvez-vous rmarler de votre expérience de
frere/sceur par rapport a votre frere autiste ?
Parallelement, un entretien a été proposé aux {zapenir observer la dynamique familiale
selon trois dimensions :
|.  Leur perception de la qualité du développementesdant autiste.
II. Leur perception de la qualité du développementréiie fou de la sceur durant I'enfance
et 'adolescence.
[ll. Leur perception de la qualité des relations au deila famille et au sein de la fratrie.

A travers la consigne suivante : « Pouvez-vous pexler de votre expérience de
parents par rapport a votre fils autiste ?

L'objectif final de ces entretiens croisés est dieux saisir cliniguement la position
subjective des adolescents de fratrie avec autiymeque dans la construction de I'image de
soi, c’est cela que nous analyserons a partir deséks recueillies.

Notons ici que I'ensemble de ces entretiens ontéztksé durant le mois de septembre
2013.

Résultats : analyse et discussions

En préambule, indiguons que tous les adolescetésif@d et témoins) ont accepté de
poursuivre l'investigation jusqu’a son terme, ce gunoigne d’'un engagement personnel de
ces jeunes pour le theme de la recherche. Noussafipdsenter, a partir de notre matériel
d’étude et en détails, les données qui fournisdestrésultats palpables et des ouvertures vers
plusieurs perspectives.

Données issues de I'entretien :

Le mouvement de séparation par rapport aux imagd&dfance est nettement moins
assumé chez les adolescents de fratries avec auitypique.

Une représentation de non-changement dans liregestient tant de la sphere familiale
gue de la sphére sociale est dominante et appanalits souvent (56 % des sujets d’étude).
Le détachement vis-a-vis des figures parentales pwe éprouvant, les difficultés sont
directement verbalisées (21 % du groupe d’étude).

Pour notre corpus d’étude les parents restentiamé investis comme un socle affectif
dominant de sécurité et de stabilité.

Ce faisant, au vu des themes repérés dans lesosrdéentretiens, entre adolescents et
parents de notre groupe d’étude, on constate wergdince des représentations qui portent
sur la séparation pour 25 % des sujets : ces amwits se voient dépendants du noyau
familial alors que leurs parents se voient ou serdien soutien d’'une autonomisation.
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Cela tend a montrer que les enjeux affectifs derséjn—individuation pour notre
corpus d’étude sont bien plus individuels et poptés des représentations de soi fragiles
plutbt que générés par une difficulté relationnplieents—adolescent réelle.

Assez logiguement, les relations objectales vergdrieur apparaissent alors affectées
par cette fragilité des assises narcissiques VETI$®i.

Une difficulté pour entrer en contact avec autriitraduit cliniquement par un besoin
impérieux de multiplier les relations, pour certaadolescents de fratrie avec autisme nous
notons donc une angoisse d’abandon sous-jacentiedtiomoins une anxiété de rupture du
lien.

Une piste importante (initie notre réflexion delrexche sur la capacité de projection de
soi dans I'avenir) ne se confirme pas aisément dsggméthode ad hoc d’entretien clinique,
mais elle est utile a considérer car les entretiavesc nos sujets d’étude montrent que
linscription de son histoire dans des projets didv personnels s’effectue selon des
trajectoires tres variables.

En effet, certains adolescents répriment leur stiijg&@ et/ou expriment un doute
identitaire important marqué de questionnementslewnr propre procréation et ses risques
autistiques (rejet de I'idée de devenir parent ¥68ans le groupe d’étude), et sur la capacité
a partager avec les pairs (notamment un futur paire affectif/sexuel) leurs conditions de
vie particulieres ; les parents du groupe d'étudmtment nettement la crainte de voir leur
enfant avoir un enfant malade d’autisme ce quigaitser a des représentations partagées et
constitutives de I'identité familiale induisant affet plus ou moins anxiogéne.

Au contraire, d'autres adolescents d’étude fontipeed’une analyse fine de leurs désirs
et pensées, montrant une volonté de reconstruieetnajectoire qui dépasse et intégre les
difficultés de la vie avec le frére autiste et ades parents tres encombrés par cette situation
familiale.

De la méme fagon, certains ne parviennent pas posiionner face a l'avenir en
exprimant une capacité de choix personnel et/ouifesent des projets qui transmettent
directement des attentes parentales/familialegientés, alors que d’'autres s’engagent dans
un travail d’appropriation de leurs expériencevigeet d’'intégration originale des différentes
facettes de leur identité.

Pour notre population d’étude, il est utile de nafige le contraste entre ces trajectoires
variables est plus marqué lorsque I'age augmenielgeogressivement a 17 ans.

Comme si pour certains adolescents la construdemtitaire et la représentation qu’ils
en ont pouvaient s’établir de maniere continue sammil et étre remaniée au décours de la
puberté, alors que pour d'autres un réel obsta@eaitv entraver leur possibilité de
subjectivation et d’appropriation des évenemerteyaatifs aux plans sensoriel, émotionnel et
affectif.

Synthése

Les observations cliniques réalisées permettergodéenir notre hypothese de travail
énoncée dans cette recherche..

En revanche, on révéle davantage de variationsrindteiduelles et masque
probablement une complexité clinique qui demandéré approfondie lors d’'une recherche
ultérieure grace a des indicateurs plus précisustrmmbreux au cas par cas.

Deux résultats globaux peuvent étre retenus etiggreot d’'une fragilité évidente de la
représentation de soi. D’abord, sur I'axe objectls adolescents de fratrie avec autisme
atypique rencontrés présentent un investissemeaisa@ue plus difficile lors de relations et
des difficultés plus importantes pour élaborerdaiddes objets de I'enfance.

Le remaniement des identifications parentales séntenettement plus complexe et les
modalités des relations objectales peuvent poeenpreinte des particularités de I'autisme
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atypique en montrant ponctuellement des replisnet protection émotionnelle qui réduisent
sensiblement le lien a I'objet.

La dynamique de développement semble altérée, coemmealentissement, faisant
penser a une fragilité interne évidente lors demmens cliniques a partir des divergences
relevées dans la situation adolescent/famille/atiste.

Ensuite, sur I'axe narcissique : l'image du corgent la structuration est mise a
I'épreuve par la puberté, apparait clairement fisp chez ces adolescents. Elle présente
nettement un plus faible investissement narcissigue qu’une intégrité de moindre qualité.

Partant, la construction d’'une image de soi « dapdé procréer » est affectée, I'accés
peut en étre barré chez certains, la projectiosalalans la sexualité est largement freinée
chez ces adolescents.

Selon les cas, et de fagon tres variable, peuvspdraitre des difficultés ajoutées pour
se différencier de l'autre et construire consciemimane image porteuse de projets
personnels.

Conclusions

Des limites de notre étude reposent sur 'effedtifgroupe qui est restreint a 30 cas.
Egalement, la méthodologie devrait étre affinéer poieux discuter la question de la fratrie.

Des recherches ultérieures devraient mettre en a@gon deux contextes (groupe
d’étude et témoin) avec un troisieme impliguant diéficultés sans liaison avec une situation
de maladie/handicap mental, ce devrait étre le ibapdphysique/sensoriel, et méme un
guatrieme contexte sans liaison avec une situatiédicale.

L’approche clinique de notre étude montrerait yméc#icité dans la construction de la
représentation de soi des adolescents de fratie avtisme atypique.

Pour résumer, c’est le repli relationnel qui terdbéniner des que le sujet se trouve face
a un enjeu affectif, notamment narcissique.

Nos observations montrent que le noyau familiahiserentral dans I'équilibre de la
dynamique narcissico-objectale de ces adolesc@#snoyau semble contenant/sécurisant
mais aussi limitant, il continue pour eux de fooctier comme une base de sécurité mais
aussi de repli identitaire et émotionnel, les cotpeeu ou prou de I'environnement social.

L'image du corps apparait nettement plus fragéeqai fait penser a une sensibilité
plus grande a la rupture ou a une forme ou une aetrdiscontinuité, hiatus qui ne manquent
pas d’advenir dans les avatars de la vie sociaigaionnelle.

En outre, comme cela a été constaté chez des srdarfratrie ou un membre est un
enfant autiste, pour les adolescents aussi la gmudtique est centrée sur les dynamiques
identificatoires et cedipiennes qui rendent ledefilnarcissiques plus visibles et actives.
Comme chez les enfants, les difficultés vécueslgmradolescents restent peu repérables
cliniguement ; l'usage des outils projectifs seréacilitateur en rendant exprimable/
observable les souffrances narcissiques que cesggeuvent vivre sans s’en plaindre.

Dans une perspective de prévention secondaire @otttre I'apparition de troubles liés
a un contexte particulier), les résultats de nétoele font penser que le risque principal serait
celui d’un repli narcissique qui réduit les engagata sociaux et les engagements affectifs.

Le destin scolaire peut étre ainsi infléchi parmianque de confiance en soi et/ou de
projets personnels ; cela conduit a une réducteheapression des motivations et des choix
alors que ces jeunes ont besoin d'en faire poufirg'®r dans les compétitions et les
concrétisations qui s'imposent immanquablementsaages juvéniles.

Comme l'entretient clinique utilisé dans cette mche permet de révéler les
caractéristiques de la représentation de soijieign dispose alors d’'une méthode organisée
pour éclairer la situation développementale idaimétd’'un adolescent et ainsi mieux savoir
s’il a besoin d’aide ; pour le soutenir lors d’'uaspage difficile ou pour prévenir I'apparition
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de troubles psychopathologiques invalidants arpditine écoute centrée sur le discours des
uns et des autres dans cette recherche.

Pour terminer, nous pensons qu’en périphérie dasssde la personne autiste une
attention discréte mais éclairée des clinicienscegradolescents de fratrie est utile et permet
le cas échéant de proposer facilement une aidéigpécpréventive.

D’autant plus que s’intéresser a eux semble mebillensemble de la dynamique
familiale, le bénéfice pour I'adolescent frére d’pair autiste et son avenir d’intégration
sociale peut étre aussi considéré. Nous avons aténsin grand intérét de la part des
adolescents rencontrés, ils manifestaient probagiemne demande implicite d’élucidation
de leur propre condition fraternelle, quelle qué kr situation de vie. Ceci dit : Regarder
avec attention est déja en soi une démarche cérdeuprévention.
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