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Note au lecteur  

 

Ce travail est réalisé conformément à l’Arrêté du 5 juillet 2010 relatif au Diplôme d’État 

d’Ergothérapeute :  

 

NOR : SASH1017858A, dans le cadre de l’UE 6.5 : « Évaluation de la pratique 

professionnelle et recherche »  

 

Et la Loi du 5 mars 2012 relative aux recherches impliquant la personne humaine dite « 

loi JARDE ».  

 

Il s’agit d’un mémoire d’initiation à la recherche écrit et suivi d’une argumentation 

orale.  

 

 

Extrait du guide méthodologique : « Le mémoire d'initiation à la recherche offre la 

possibilité à l'étudiant d'approfondir des aspects de la pratique professionnelle. Il permet 

l'acquisition de méthodes de recherches, d'enrichissements de connaissances et de pratiques en 

ergothérapie.  

Il inscrit l'étudiant dans une dynamique professionnelle qui tend à développer le savoir agir, 

vouloir agir et pouvoir agir de l’étudiant (Le Boterf, 2001), ainsi que sa capacité d'analyse 

réflexive sur la pratique professionnelle. Il favorise l’esprit critique et l’acquisition d’une 

méthodologie conforme à la recherche académique, ce qui facilite l’accès à un parcours 

universitaire. » 
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Glossaire 

 

ABA :   Applied Behaviour Analysis 

ANESM :  Agence nationale de l’évaluation et de la qualité des établissements et services  

sociaux et médico-sociaux 

CDAPH :  Commission des Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées 

CMPP :  Centre Médico-Psycho-Pédagogique 

CRA :  Centre Ressources Autisme 

DSM 5 :  Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5 

ESDM :  Early Start Denver Model 

HAS :   Haute Autorité de Santé 

IME :   Institut Médico-Educatif 

IMP :   Institut Médico-Pédagogique 

INESSS :  Institut National d’Excellence en Santé et en Services Sociaux 

MCREO :  Modèle Canadien du Rendement et de l’Engagement Occupationnel 

MDA :  Maison Départementale de l’Autonomie 

MDPH :  Maison Départementale des Personnes Handicapées 

PCC :   Plan Personnalisé de Compensation 

PECS :  Picture Exchange Communication System 

RBPP :  Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles 

TEACCH :  Treatment and Education of Autistic and Related Communication Handicapped 

Children 

TCC :   Thérapie cognitivo-comportementale 

TED :   Trouble Envahissant du Développement 

TND :  Trouble Neuro Developpementaux 

TSA :  Trouble du Spectre Autistique 

SESSAD :  Services d’Education Spéciale et de Soins à Domicile 

SIPFP :  Section d’Initiation et de Première Formation Professionnelle 
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Introduction 

  

Le trouble du spectre de l’autisme (TSA), concerne 100 000 jeunes de moins de 20 ans 

et environ 600 000 adultes en France, soit 7 500 naissances par an. A ce jour, 1% de la 

population en France serait atteinte de TSA.  

 

Dans le DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5), les troubles 

du spectre de l’autisme sont décrits par les symptômes de la dyade autistique correspondant à 

un trouble de la communication et du langage, un déficit dans les interactions sociales, ainsi 

que des comportements répétitifs et restreints dans les activités de la vie quotidienne.  

  

Depuis 2008, une stratégie nationale pour l’autisme au sein des troubles 

neurodéveloppementaux est mise en action par le gouvernement français. Le quatrième « plan 

autisme » a été mis en place entre 2018 et 2022. Ainsi dans une stratégie nationale 2023-2027, 

le gouvernement entend poursuivre et approfondir ses engagements en faveur des personnes 

porteuses du trouble du spectre de l’autisme et/ou un autre trouble du neurodéveloppement.  

La continuité de cette stratégie nationale apparait comme une nécessité. Effectivement, les 

actions effectuées durant ces quatre années, ont démontré les bienfaits sur la qualité de vie des 

personnes concernées et de leurs familles dans de nombreux domaines (diagnostic et 

accompagnement précoce, dispositifs d’inclusion, etc.).  

  

En 2012, l’HAS (Haute Autorité de Santé) et l’Ansem (Agence nationale de l’évaluation 

et de la qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux), recommandent 

l’accompagnement des proches, en prenant en compte leurs besoins et leurs attentes. La famille 

élargie (parents et fratrie) est en effet première actrice dans la vie de l’enfant atteint du trouble 

du spectre de l’autisme. D’où l’importance de ne pas oublier et d’intégrer les compétences 

familiales dans l’accompagnement de ces enfants.  

 

Le soutien des familles est un élément essentiel dans le parcours de soin. Les études 

révèlent que la présence d’un frère ou d’une sœur autiste peut être vécue positivement et/ou 

négativement par les fratries. Elle peut, en outre, provoquer un déséquilibre chez certains frères 

et sœurs, dans leurs rôles au sein de la famille, mais également au sein de la société. 
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Nous nous sommes questionnés sur cet impact sur la fratrie d’un enfant TSA et sur la 

manière de les inclure dans le processus d’intervention de soin de leur frère ou de leur sœur. 

Ainsi, comment cela influerait (positivement ou négativement) sur leur équilibre occupationnel.   

Notre question de recherche est donc la suivante : comment l’ergothérapeute peut favoriser 

l’équilibre occupationnel des fratries d’enfants TSA, en les intégrant dans les processus 

d’intervention en ergothérapie ? Avec pour hypothèse que : l’inclusion des fratries dans cet 

accompagnement favoriserait leur équilibre occupationnel.  

 

 Dans un premier temps, nous abordons les aspects théoriques sur lesquels notre 

recherche s’est fondée. Après une présentation du trouble du spectre de l’autisme et de sa prise 

en soin, nous présentons le système familial, l’incidence de la présence d’un enfant en situation 

de handicap sur les parents et la fratrie. Puis, nous terminons sur une présentation de l’équilibre 

occupationnel et de la pratique en ergothérapie, en lien avec le public TSA.  

Dans un second temps, nous abordons la question de recherche et l’hypothèse. Pour tenter d’y 

répondre qualitativement, nous avons choisi de réaliser des entretiens semi-dirigés auprès 

d’ergothérapeutes accompagnant des enfants porteur de TSA. Nous présentons notre 

méthodologie expérimentale et l’analyse des résultats recueillis, que nous discutons par la suite, 

en confrontant la littérature et le travail sur le terrain. Enfin nous proposons des pistes de 

perspectives professionnelles et de recherche suite à ce travail.  

 

Partie théorique 

 

1. Le trouble du spectre de l'autisme. 

 

1.1. Définition. 

 

D'après l'OMS « L’autisme est un trouble envahissant du développement (TED), 

caractérisé par un développement anormal ou déficient, manifesté avant l’âge de trois ans, 

avec une perturbation caractéristique du fonctionnement dans chacun des trois domaines 

suivants : interactions sociales réciproques, communication, comportements au caractère 

restreint et répétitif. »  
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Le trouble du spectre de l'autisme regroupe divers signes neurobiologiques qui vont agir 

sur le développement des personnes plus communément appelées « autistes ». Il se traduit par 

des dysfonctionnements dans différents domaines tels que les interactions sociales, la 

communication et les activités de la vie quotidienne. Ces caractéristiques sont marquées par la 

présence de comportements répétitifs, stéréotypés et d’intérêts restreints (Adrien, et al, 2016). 

Dans le trouble du spectre de l'autisme nous retrouvons un ensemble de symptômes, qui 

diffèrent d'une personne à une autre. Ils peuvent se développer de façon variable, voire évoluer 

dans le temps. Chaque trouble est spécifique à la personne atteinte d'autisme et différentes 

capacités peuvent être touchées (langage, perception, émotions, motricité...).  

 

Nous pouvons retrouver deux formes d'autismes principalement connues : l'autisme de 

Kanner et l'autisme dit de haut niveau (par exemple le syndrome d'Asperger). Le DSM 5 

(American Psychiatric Association, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders 5, 

2013) établit trois catégories en fonction du niveau de l’autonomie de la personne : léger, 

modéré ou sévère (le syndrome d’Asperger, ou aussi appelé le trouble désintégratif de 

l’enfance, disparaît de la nomenclature). Selon certains auteurs, si les symptômes autistiques 

sont sévères, alors le fonctionnement cognitif et le niveau intellectuel seront bas (Matson et 

Shoemaker, 2009 ; Vivanti et al, 2013 ; Chlebowski et al, 2010).  

L'autisme de Kanner, aussi retrouvé sous l’appellation d'autisme infantile, est une forme sévère. 

Celui-ci s'accompagne d'un retard mental accentué (absence de langage verbal…), (Kanner, 

1943 ; Hochmann, 2017).  

L'autisme dit de haut niveau est qualifié d'autisme léger, nous retrouvons des troubles moins 

sérieux (meilleure communication, moins de troubles neurologiques...). Il existe néanmoins des 

difficultés dans les interactions sociales, avec des comportements répétitifs. Cependant cette 

forme d'autisme n’entraîne pas de retard dans l'apprentissage intellectuel et dans le 

développement des capacités langagières (Asperger, 1944 ; Vermeulen, 2019). 

Aujourd’hui, dans le DSM 5 l’appellation « Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA) » vient 

remplacer les termes « autisme » ou TED (Trouble Envahissant du Développement). Et on peut 

classer le TSA parmi les troubles neurodéveloppementaux (TND), (American Psychiatric 

Association, DSM 5, 2013). Les changements d’appellations témoignent de l’évolution des 

découvertes scientifiques.  
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1.2. Historique. 

 

L'autisme a été décrit pour la première fois en 1943, tout d’abord par Léo Kanner. A la 

suite de son observation sur onze enfants présentant une même particularité, il découvre la 

difficulté d’entrer en interaction et en relation avec autrui. Il propose alors le terme « d’autisme 

infantile », qui est différente de la schizophrénie infantile décrite auparavant (Kanner, 1943). 

En 1944, Hans Asperger, après l’étude sur quatre enfants présentant des difficultés 

relationnelles, utilise également le terme d’autisme (Asperger, 1944). Ces deux pédopsychiatres 

ont donnés leur nom aux deux formes d'autismes. 

 

Dans la recherche des origines de l’autisme, deux courants se sont développés, 

psychanalytique et biologique. L’un d’eux issu de la psychanalyse, s’appuie sur la carence 

affective du milieu familial. Tandis que le second issu de la biologie s'intéresse aux causes 

génétiques et neurodéveloppementales de l'autisme.  

Le courant psychanalytique émit par le psychanalyste américain Bruno Bettelheim (1967), a 

longtemps dominé dans les explications de ce trouble. Une théorie quelque peu stigmatisante 

pour les personnes autistes et leur entourage. En effet, pour les auteurs de ce courant, les enfants 

atteints d'autisme l'étaient à cause du manque d'affection de leur mère.  

A ce jour, les neurosciences et les recherches sur l'autisme ont évoluées, grâce à certains auteurs 

comme Rimland et Schopler (Alerini, 2011). Rimland en 1965 a créé l’association américaine 

de l’autisme (Autism Society America), afin de soutenir l’idée que le trouble autistique est 

d’origine biologique. De même, la contribution de Schopler dans la provenance de ce trouble 

est importante, car il va développer l’approche TEACCH (Treatment and Education of Autistic 

and Related Communication Handicapped Children), qui est aujourd’hui une démarche 

essentielle dans l’accompagnement des personnes présentant un trouble du spectre autistique 

(Schopler, Mesibov, et Hearsey, 1995). L’explication psychanalytique a donc été mise de côté 

au vu du peu d'éléments scientifiques. De plus, les outils de diagnostic des troubles du spectre 

de l'autisme ne s'appuient pas sur ce courant psychanalytique.  

La Haute Autorité de Santé (HAS), a confirmé ce manque de connaissances sur les théories 

psychanalytiques dans ses Recommandations des Bonnes Pratiques Professionnelles (RBPP) 

en mars 2012. Elle avance ainsi que « L'absence de données sur leur efficacité et la divergence 

des avis exprimés ne permettent pas de conclure à la pertinence des interventions fondées sur 

les approches psychanalytiques ; la psychothérapie institutionnelle ».  
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Aujourd’hui, l’origine biologique et congénitale est donc admise comme la cause du trouble du 

spectre de l’autisme. Des études menées sur des jumeaux monozygotes ont prouvées qu’il existe 

90% de risques d’hérédité (Yates et Le Couteur, 2016 ; Tick, Bolton, Happé, Rutter, et Rijsdijk, 

2016). 

 

Il y a plusieurs années l'autisme était considéré comme un trouble infantile rare avec des 

déficits associés : une déficience intellectuelle sévère, des difficultés dans les relations sociales 

et une absence de langage expressif. A ce jour, nous parlons de trouble du spectre autistique, 

cela regroupe un ensemble de déficits développementaux (American Psychiatric Association, 

DSM 5, 2013). 

 

1.3. Les différents signes cliniques. 

 

Les premiers signes des troubles autistiques arrivent fréquemment avant les 3 ans de 

l'enfant et persistent à l'âge adulte. Le dépistage précoce va permettre une prise en charge de 

qualité (Houzel, 2002). 

L'entourage de l'enfant, les parents, la famille, le personnel de la crèche, l'assistante maternelle, 

l'école, etc., seront les premiers observateurs de l'enfant afin de repérer les premiers signes de 

troubles du spectre de l'autisme. Ces signes et symptômes sont variables d'un enfant à l'autre, 

ils peuvent apparaître à différents moments du développement, voire à tout âge (American 

Psychiatric Association, DSM 5, 2013). 

 

Les Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelles de l’HAS, en 2018, nous 

exposent le fait que « l’identification des signes d’alertes est une action pouvant être mise en 

œuvre par tout acteur : parents, professionnels de santé ou non (professionnels du secteur de 

la petite enfance, enseignants, psychologues, etc.). Cette recherche consiste à repérer, 

observer, déceler un (ou plusieurs) signe(s) inhabituel(s) susceptible(s) d’indiquer une 

particularité de développement ».  

Nous allons retrouver plusieurs altérations qui peuvent alerter l'entourage de signes autistiques 

(RBPP de l’HAS, 2018) : des troubles de la communication (retard dans le développement du 

langage verbal et non verbal), des troubles du comportement (stéréotypies, obsessions), des 

relations sociales perturbées (comportements inadaptés), des réactions sensorielles 

inhabituelles (hypersensibilité ou hyposensibilité diverses).  
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 Toujours dans ses Recommandations de Bonnes Pratiques Professionnelle de 2018, 

l’HAS nous décrit les différents aspects cliniques concernant le trouble du spectre de l’autisme.  

Les premiers signes cliniques observables de l'autisme jusqu'à 12 mois peuvent se caractériser 

par plusieurs phénomènes. L'enfant ne montrera aucun signe de babillage, il évitera tout contact 

visuel. Il portera son intérêt plus particulièrement sur les objets que sur les personnes. 

L'entourage aura l’impression que l'enfant n'écoute pas lorsqu'on lui parle directement. Il va 

manipuler des objets de manière inhabituelle ou de façon limitée. L'entourage observera des 

répétitions dans les mouvements des membres supérieurs (bras, mains, doigts) ainsi que de la 

tête. Enfin, l'acquisition du langage ne progressera pas et l'enfant pourra perdre ses compétences 

linguistiques avec le temps.  

Jusqu'à l'âge de 2 ans, nous pouvons observer d'autres signes cliniques, qui s'ajoutent à ceux 

présentés précédemment. Ces enfants vont avoir des centres d'intérêts restreints et très précis. 

Ils n’auront pas d’interaction avec leurs groupes pairs. Ils pourront présenter des troubles du 

comportement comme de l'isolement, ou encore de l'automutilation. Ceux-ci auront une 

tendance aux écholalies (répétition de mots, phrases). Il sera difficile pour eux d'appréhender la 

relation à l’autre (incompréhension des émotions et des sentiments d'autrui). De plus, ils 

présenteront un comportement rigide avec une absence de flexibilité (rituels).  

Du moins, à tout âge, certains signes cliniques peuvent être observés. Nous retrouvons la fuite 

du contact visuel, avec des réactions sensorielles (auditives, visuelles, cutanées, etc.). Ces 

enfants vont réagir de manière intense aux moindres changements dans leur vie quotidienne, 

une intolérance à la frustration sera fréquemment observée.  

 

 Les difficultés cliniques rencontrées chez les enfants autistes sont variées et nous 

montrent la complexité de ce trouble. Néanmoins, les principales caractéristiques identifiables 

de ce trouble du spectre de l’autisme se trouvent tout d’abord dans un déficit au niveau de la 

communication et des interactions sociales. Mais également dans les difficultés concernant la 

gestion des comportements, intérêts ou activités restreintes, et caractères répétitifs (Rossini et 

Tétreault, 2020). 

 

Pour tenter de réduire ces divers symptômes, plusieurs approches peuvent être 

proposées à l’enfant TSA et sa famille, après l’annonce du diagnostic.  
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1.4. Les différentes prises en charge pour les enfants TSA. 

 

Les enfants atteints du trouble du spectre de l'autisme ont besoin d'un accompagnement 

personnalisé après le diagnostic de TSA. Plusieurs personnes vont participer à ce projet de vie, 

les familles, les enseignants, les accompagnateurs, les professionnels de santé, etc. Pour 

bénéficier d’une prise en charge spécialisée et avoir accès aux interventions nécessaires, il est 

important d’identifier les lieux d’accueil et d’accompagnement du territoire (RBPP, 2012).  

Tout d’abord il faut procéder au dépôt d’une demande de reconnaissance du handicap à la 

Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH) ou Maison Départementale de 

l’Autonomie (MDA) pour une reconnaissance du handicap. Ensuite, il est nécessaire de rédiger 

le projet de vie détaillant les besoins à court, moyen et long terme. Après consultation des 

documents, la MDPH ou la MDA propose un Plan Personnalisé de Compensation (PPC) avec 

une orientation des familles vers une prise en charge appropriée. Elle effectue des 

préconisations concernant la scolarisation et les prestations médico-sociales adaptées. De plus, 

si le PPC est validé par la Commission des Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées 

(CDAPH), les familles pourront recevoir des prestations financières et humaines pour 

accompagner l’enfant (informations récoltés sur le site de la MDPH en ligne). 

 

Il existe diverses prises en charge spécifique pour l’enfant autiste. Des thérapies 

psychoéducatives (TEACCH) peuvent être proposées, des approches développementales et 

comportementales (ABA, Denver) ou encore des thérapies cognitivo-comportementales (TCC). 

Ces interventions permettent à l’enfant, mais également à sa famille, de mieux comprendre et 

maitriser les symptômes du spectre de l’autisme, d’adapter les relations sociales et d’inclure 

l’enfant dans son environnement (Schopler, Mesibov, et Hearsey 1995 ; Skinner, 1957 ; 

Lovaas, 1977 ; Rossini et Tétreault, 2020 ; Rogers et al, 2000 ; Dawson, Rogers, et al, 2010). 

 

En ce qui concerne les thérapies psychoéducatives, le programme TEACCH  (Treatment 

and Education of Autistic and related Communication handicapped CHildren) a été développé 

par Schopler en 1966 (Schopler, Mesibov, et Hearsey, 1995). Il est le plus répandu et utilisé 

selon l’INESSS (2014). Il permet une prise en charge d’éducation structurée pour la personne 

atteinte de troubles autistiques. Ce procédé va permettre de développer l’autonomie par les 

compétences de structuration et de compréhension. Cette méthode d’éducation s’appuie sur la 

réussite des apprentissages. Elle se centre sur une évaluation individualisée de chaque enfant, 
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afin de faciliter l’identification des besoins, des compétences acquises et permettre d’adapter 

l’environnement pour favoriser les apprentissages.  

Pour évaluer l’enfant TSA, la méthode TEACCH s’appuie sur différents domaines : l’imitation, 

la perception, le langage, les capacités cognitives, la motricité, la sphère sociale, le 

comportement, le niveau d’autonomie, etc. Les objectifs de ce programme sont l’aménagement 

de l’environnement (espaces spécifiques pour les activités, repos, travail, jeux, etc.), la 

structuration temporelle (emploi du temps visuel, avec étapes à venir, description des activités 

et du temps à y consacrer, etc.), ainsi que la favorisation des routines (diminution du stress et 

de l’anxiété, supports visuels et séquencés, etc.). Ces divers supports individualisés 

demanderont du temps et de la réflexion cela est primordial pour faire progresser l’enfant vers 

une prise d’autonomie (Rossini et Tétreault, 2020). 

La méthode TEACCH ne peut s’appliquer qu’en collaboration avec les acteurs présents autour 

de l’enfant, c’est-à-dire, les professionnels de santé (éducateur, ergothérapeute, 

psychomotricien, psychologue, etc.), les parents (présents au quotidien avec l’enfant) et les 

enseignants (ajustent leur enseignement).  

 

Lorsque l’approche comportementale est adoptée, le programme ABA (Applied 

Behaviour Analysis) peut être utilisé. Les approches comportementales ont été basées sur les 

théories de Skinner (1957). Le programme ABA est une intervention comportementale qui 

s’appuie sur la modification du comportement grâce au renforcement, en utilisant diverses 

méthodes (guidance, chainage, incitation, etc.). Le premier programme comportemental dédié 

aux enfants présentant un trouble autistique a été développé par Lovaas en 1977 (Rossini et 

Tétreault, 2020). 

Cette méthode ABA permet à l’enfant TSA de progresser au niveau de l’autonomie et de la 

communication. Elle se centre sur la motivation de l’enfant et la recherche de nouveaux centres 

d’intérêts, elle permet le développement de nouveaux apprentissages (habilités sociales, 

autonomie, etc.). Ce programme est efficace lorsqu’il est individualisé et réalisé de façon 

intensive. C’est pourquoi l’enfant est accompagné par différents acteurs, les professionnels de 

santé spécialisés (éducateur, psychologue, ergothérapeute, etc.) et l’entourage familial (il 

permet le suivi quotidien et peut renforcer les apprentissages à domicile). Les objectifs de ce 

programme sont l’apprentissage de compétences dans plusieurs sphères (langagière, sociale, 

cognitive, motrice, occupationnelle, autonomie, etc.). Il s’agit d’agir sur les comportements déjà 

existants (renforcer les comportements adaptés et diminuer ceux inadaptés) et de développer de 
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nouveaux comportements (réduire les troubles comportementaux avec les méthodes de 

renforcement), (Rossini et Tétreault, 2020). 

Cette méthode repose sur plusieurs étapes répétées, la demande, le comportement et la réaction. 

Pour chaque action réussie, l’enfant est félicité et récompensé. Ces actions se font dans 

différents lieux que fréquente l’enfant (maison, école, etc.) afin de favoriser la généralisation et 

de s’assurer que le comportement adapté persiste dans des situations variées.  

 

Le modèle Denver ou ESDM (Early Start Denver Model) est une approche 

développementale précoce et intensive, qui se centre sur le jeu dans l’accompagnement des 

enfants TSA. Il a dans un premier temps été développé par Rogers et ses collaborateurs en 1981 

(Rogers, Hall, Osaki, Reaven, et Herbison, 2000), par la suite, ils ont procédés à une 

collaboration avec Dawson et son équipe afin de développer et de proposer une nouvelle version 

de ce modèle (Dawson et al, 2010). Une intervention précoce car la capacité d’adaptation et de 

rééducation est favorisée chez les enfants de 1 à 5 ans. Les accompagnateurs de l’enfant peuvent 

donc mettre en place plus facilement des méthodes d’apprentissage.  

Ce programme est individualisé en fonction du développement émotionnel et cognitif de 

l’enfant. Une évaluation est faite régulièrement pour effectuer une mise à jour sur des progrès 

réalisés et pour réajuster les objectifs d’accompagnement. Il repose particulièrement sur la 

stimulation et l’affect. L’enfant avec trouble du spectre autistique est accompagné par une 

équipe pluridisciplinaire composée de professionnels de santé (éducateur, orthophoniste, 

ergothérapeute, psychologue, etc.) qui vont coopérer avec les familles (les parents sont présents 

aux séances pour favoriser l’interaction émotionnelle).  

Cette méthode est encore peu utilisée en France car peu de professionnels sont formés à ce jour. 

Les objectifs du programme Denver sont : de stimuler par le jeu (améliore les comportements 

adaptés, favorise les capacités sociales, communicationnelles et motrices), de s’appuyer sur les 

apprentissages ludiques (activités courtes et variées, jeux de rôles, etc.), et de se centrer sur la 

stimulation et les affects (il y a toujours une interaction entre l’adulte et l’enfant, on parle 

d’engagement dyadique, utilisation du renforcement pour encourager l’enfant).  

 

Les thérapies cognitivo-comportementales (TCC) sont issues de la psychologie 

scientifique et expérimentale et date des années 1920. Elles permettent aux personnes de 

comprendre leurs troubles et d’ainsi les modifier à travers l’aide d’un professionnel de santé 

(Cottraux, 2020). Elles  peuvent être proposées aux enfants TSA afin de réduire les 

comportements inadaptés. Elles permettent de modifier la façon de penser (sphère cognitive) et 
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la façon d’agir (sphère comportementale). Cette méthode va décomposer des éléments en 

développant leur impact et leur influence sur l’enfant et les liens pouvant exister entre chaque 

éléments (situation, pensées, émotions, sensations physiques, comportements).  

Les TCC peuvent être envisagées pour les enfants atteints de troubles autistiques afin de 

proposer des stratégies et réduire les troubles comportementaux du trouble du spectre de 

l’autisme (Mignot, Vande Vonder, et Haelewyck, 2011). 

 

 Il est important que ces enfants soient pris en charge par une équipe pluridisciplinaire 

se composant de professionnels de santé spécialisés dans l’autisme (éducateurs, psychologues, 

orthophonistes, ergothérapeutes, psychomotriciens, etc.). Cet accompagnement permet à 

l’enfant de progresser, de mieux communiquer, de pallier et de compenser les difficultés 

rencontrées au quotidien. De plus, il est bénéfique de proposer des formations aux familles pour 

accompagner les enfants avec des méthodes spécifiques, individualisées et adaptées (TEACCH, 

ABA, Denver, Makaton, PECS, etc.), (Granger-Sarrazin, 2013 ; Mignot, Vande Vonder, 

et Haelewyck, 2011). 

 

Toutefois, en fonction de l’âge et du niveau d’autonomie de l’enfant avec des troubles 

autistiques, celui-ci peut être dirigé vers des établissements différents.  

Le Centre de Ressources Autisme (CRA) a une place importante dans l’accompagnement d’une 

personne avec TSA. Il est composé d’une équipe pluridisciplinaire, spécialisée et sensibilisée 

aux troubles du spectre de l’autisme. Ils ont un rôle de soutien, de conseil, et d’aide pour les 

personnes autistes et leur entourage. Ils peuvent participer à l’accompagnement des personnes 

TSA (évaluation, diagnostic, bilans, etc.). Néanmoins, le CRA a avant tout un rôle de 

coordonnateur, car il apporte une expertise sur les troubles du spectre de l’autisme pour les 

personnes accompagnantes, mais également au niveau régional et national (Agence Régional 

de Santé, services territoriaux de l’Etat, etc.), (informations récoltés sur le site de la caisse 

nationale de solidarité pour l’autonomie). 

Concernant la prise en charge des enfants TSA, différentes structures et dispositifs peuvent leur 

être préconisés. Les Centres Médico-Psycho-Pédagogique (CMPP) proposent des consultations 

pour les diagnostics et des prises en charges en ambulatoire. Les Instituts Médico-Educatif 

(IME) offrent un accompagnement éducatif, médical et paramédical en internat ou externat. Les 

Instituts Médico-Pédagogique (IMP) proposent une prise en charge éducative et une 

scolarisation adaptée aux difficultés et aux besoins de l’enfant, ils sont rattachés aux IME. Les 

Sections d’Initiation et de Première Formation Professionnelle (SIPFP), rattachées également 
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aux IME, offrent une prise en charge pluridisciplinaire pour développer les compétences 

préprofessionnelles et professionnelles de l’enfant. Enfin, les Services d’Education Spécialisé 

et de Soins à Domicile (SESSAD) sont composés d’une équipe pluridisciplinaire qui intervient 

sur les lieux de vie de l’enfant (école, domicile, loisirs, etc.), (Informations récoltées sur le site 

autisme info service). 

 

Chaque accompagnement et prise en charge se déroulent avec la collaboration des 

différents acteurs présents dans la vie quotidienne de l’enfant, notamment le cercle familial qui 

a généralement une place centrale dans l’environnement humain de l’enfant TSA.  

 

2. Le système familial. 

 

2.1. Définition.  

 

Le système familial renvoie à une approche systémique, qui considère que lorsqu’une 

personne présente des difficultés, cela est étroitement lié à l’environnement dans lequel elle 

évolue. Cette approche a été décrite par l’école de Palo Alto, dans les années 1950, et elle se 

distingue des approches théoriques classiques. Elle se focalise sur plusieurs éléments : 

s’intéresse aux interactions de l’individu avec son environnement, se centre sur le présent, les 

émotions occupent une place fondamentale dans ce système, et la personne est actrice dans la 

recherche de solution. Elle considère la famille comme un « système ouvert », qui est composé 

de personnes ayant des interactions constantes les unes avec les autres. Chaque personne 

constituera une composante de la structure familiale (Marc et Picard, 2000 ; Moral-Bracq et 

Caire, 2017). 

 

Dans le cadre des soins, l’objet central du modèle systémique est d’avoir une meilleure 

compréhension des interactions entre le patient et son environnement humain (famille, mais 

également amis, professionnels de santé, tous les acteurs qui gravitent autour de la personne…), 

pour ainsi identifier les dysfonctionnements dans le système. Et par conséquent, de procéder à 

une meilleure intervention sur ces obstacles et d’élaborer un meilleur accompagnement 

thérapeutique auprès des différents acteurs du système (Moral-Bracq et Caire, 2017). 
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Concernant la structure familiale, elle s’appuie sur le principe suivant, la famille va 

former un système où tous les membres sont interdépendants. Chaque acteur de la cellule est 

en interaction avec les autres et va agir sur la dynamique des interactions familiales.  

Ce système est dynamique et complexe, chaque acteur de la famille est rattaché à un équilibre 

commun. Les comportements, les actions et les interactions de chacun vont avoir un impact et 

une influence sur les autres (Watzlawick, 1972). La structure va changer en fonction des actions 

internes et externes de la vie familiale. Elle se renouvellera régulièrement face à ces actions 

pour trouver un bon équilibre relationnel entre chaque membre de la famille.  

L’environnement a un rôle important dans la système familial. A l’intérieur de celui-ci, nous 

retrouvons deux notions importantes : l’homéostasie (qui va chercher à garder un équilibre) et 

la morphogénèse (qui va contribuer à des changements pour trouver un meilleur équilibre). En 

cas de dysfonctionnement dans ce système, il est primordial de rechercher la problématique des 

acteurs et de remédier à ce dysfonctionnement familial (Andolfi, 2018). 

 

 Lorsque le handicap d’un enfant est annoncé au sein d’une famille nous retrouvons des 

effets sur le système familial. La dynamique et l’équilibre familial vont être perturbés et cela 

aura un impact sur l’ensemble des membres de la famille (Beaudet et De Montigny, 1997). 

 

2.2. Impacts sur les familles après le diagnostic TSA. 

 

Le vécu des familles (parents et fratrie) peut être variable et influencé par différents 

éléments : les caractéristiques du trouble autistique de l’enfant, la nature du système familiale, 

l’accès aux services de soins et le type de prise en charge. Néanmoins, les études tendent à 

montrer un impact plus ou moins similaire sur ces familles après le diagnostic du trouble du 

spectre de l’autisme de leur enfant.  

D’après une étude de Hahaut et al. (2002), diverses difficultés sont rapportées, les problèmes 

éducatifs (plus particulièrement dans les soins personnels, propreté, etc.), les troubles du 

comportement (difficultés à les gérer en société), la stigmatisation sociale (le regard des autres), 

le peu de contact visuel et le manque de partage émotionnel avec leur enfant.  

Cappe, Bobet et Adrien (2009), ont pris en compte dans leur étude tous les membres de la 

famille (mère, père, fratrie) et ils ont recensés un impact différent en fonction du rôle au sein 

du système familiale. Pour les mères, le stress et le syndrome dépressif sont majoritairement 

présents. Tandis que les pères, craignent de ne pas assurer la prise en compte financière des 

soins à apporter à leur enfant. Ils se centrent plus sur leur carrière professionnelle. Enfin 
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concernant les fratries, il est noté que cela peut avoir des conséquences sur la scolarité, les 

loisirs et les relations sociales. Cet article montre un dysfonctionnement familial après le 

diagnostic de TSA. En effet, cela mobilise énormément de ressources auprès des familles 

(temps, énergie, etc.). Il est donc important de les accompagner afin de favoriser un meilleur 

engagement dans la vie quotidienne de chacun, et améliorer leur bien-être affectif, moral et 

physique.  

A noter, certaines études (Ingersoll et Hambrick, 2011 ; Orsmond et al, 2007) démontrent que 

plus les troubles du spectre autistique sont d’un degré sévère, plus les familles sont sujettes au 

stress.  

 

Toutefois, pour faire face à ces difficultés, elles vont mettre en place des stratégies de 

coping. Nous parlons de coping, traduit par « stratégie d’ajustement », pour nommer les 

réponses, les réactions que les personnes vont utiliser pour maîtriser, accepter ou diminuer la 

situation complexe. Les stratégies utilisées par les familles vont évoluer dans le temps, en lien 

avec le développement de l’enfant TSA. D’après l’étude de Pottie et al, (2008), les stratégies 

de coping utilisées par les familles ont eu un impact positif sur le système familial (rechercher 

du soutien, résolution de problème, positiver, savoir faire des compromis, etc.). Ainsi, 

l’accompagnement de l’enfant peut devenir signifiant et significatif pour l’environnement 

familial.  

 

2.3. Impacts sur les fratries.  

 

Le vécu des fratries peut être influencé selon différents facteurs. Nous pouvons prendre 

en compte le nombre d’enfants dans la fratrie, la place que va avoir l’enfant au sein de celle-ci, 

l’âge et le sexe. Effectivement, si le frère ou la sœur est du même sexe et proche en âge de 

l’enfant autiste, il peut y avoir des répercussions au niveau identitaire (Selmi, 2014). Les 

connaissances de la fratrie sur l’autisme sont également des éléments importants, ainsi que le 

degré de sévérité du handicap. En effet, l’impact sera différent si l’enfant TSA possède un 

fonctionnement intellectuel haut, la fratrie aura moins de risque de développer des effets 

négatifs au quotidien.  

 

Des études démontrent que les impacts peuvent survenir sur les membres de la fratrie 

(effets propres à l’individu), mais également dans les relations fraternelles (enfant autiste et 

frères et/ou sœurs). Les résultats sont variés, nous retrouvons des effets positifs et négatifs. Les 
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relations dans la fratrie et le partage entre frères et sœurs sont primordiaux, cela constitue une 

source de stimulation dans le développement de chaque membre de la fratrie et dans la 

construction de leur identité (Selmi, 2014 ; Kaës, 2009).  

 

Les impacts prédominants se trouvent dans la sphère comportementale et émotionnelle, 

dans les habiletés sociales, dans le relationnel entre les membres de la famille et nous retrouvons 

également la notion de parentification.  

Concernant le champ comportemental et émotionnel, les frères et sœurs d’enfant TSA peuvent 

être sujets à la dépression et l’anxiété. De plus, un sentiment de solitude peut se développer, 

ainsi qu’une hyperactivité qui engendrera des conflits avec les autres enfants de leur âge. Les 

troubles comportementaux des enfants autistes peuvent être difficiles à gérer pour la fratrie, ils 

peuvent ressentir une frustration, de la honte, quand cela se produit en public. Néanmoins, nous 

retrouvons des résultats différents en fonction des études menées. Des impacts positifs peuvent 

se développer au sein de la fratrie, notamment la notion d’empathie face aux difficultés 

comportementales présentent chez l’enfant TSA (Hastings, 2003).  

Au sujet des habiletés sociales, nous retrouvons chez les fratries d’enfants atteints de troubles 

autistiques, des difficultés à entrer en relation avec les autres, leur cercle social se restreint. Cela 

peut être lié aux difficultés relationnelles et sociales de leur frère ou sœur autiste. Nous pouvons 

également l’expliquer par la difficulté pour les parents à transmettre à leurs enfants les habilités 

sociales adaptées. 

De plus, nous pouvons retrouver des problèmes de communication entre les membres de la 

fratrie. Les personnes autistes ont des intérêts restreints et répétitifs et donc ne développent 

aucun intérêt en commun avec leur frère et/ou sœur. Cela engendre moins de cohésion et de 

temps passé ensemble, ce qui fragilise la relation fraternelle.  

Enfin nous retrouvons l’effet de la parentification. En sociologie et psychologie ce terme se 

définit comme une « attribution d’un rôle parental à un ou plusieurs enfants dans le système 

familial ». L’enfant va assurer un rôle parental qui va impacter sa vie personnelle, car il sera 

centré sur la sphère émotionnelle et affective. Nous pouvons y retrouver des avantages, en effet, 

l’enfant va développer son sens des responsabilités et sa maturité. Néanmoins, cette place qu’il 

prend peu l’enfermer et réduire son champ de relations sociales et provoquer de l’anxiété face 

à cette charge (Tomeny et al, 2017).  

 

 Ainsi, avoir une sœur ou un frère autiste peut générer des aspects positifs, mais les 

études montrent davantage d’effets négatifs, qui peuvent nuire au développement des membres 
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de la fratrie (Selmi, 2014 ; Kaës, 2009 ; Hastings, 2003 ; Tomeny et al, 2017). Les besoins de 

la fratrie ne sont pas toujours questionnés dans les interventions professionnelles. Il est donc 

important de les prendre en compte afin de dégager les facteurs facilitateurs et les obstacles au 

quotidien. L’idée étant de permettre et de favoriser leur bien-être et de retrouver ou maintenir 

un équilibre au sein du système familial.  

 

3. L’ergothérapie et l'équilibre occupationnel. 

 

3.1. Définition. 

 

Le terme « équilibre » a été utilisé par Adolf Meyer en 1922, pour définir la notion 

centrale de l’ergothérapie (Wilcock et al, 1997). En effet, l’ergothérapie vise à maintenir un 

équilibre occupationnel en s’appuyant sur plusieurs domaines d’occupations, l’idée est de les 

diversifier (travail, loisirs, soins personnels, repos, etc.). La notion d’équilibre est subjective, 

elle peut être influencée par les croyances, les valeurs, la sphère culturelle des individus, ainsi 

que l’environnement dans lequel ils vivent (Backman, 2004). De plus, l’équilibre est associé 

aux occupations, qui ont été catégorisées de façon diverses par certains auteurs. Cela peut rendre 

complexe la compréhension d’équilibre occupationnel, la classification des occupations est 

différente en fonction des auteurs. Par exemple, Wilcock et al, (1997) ont menés une étude pour 

développer le lien existant entre la santé et l’équilibre occupationnel. Leur catégorisation est 

détaillée selon les occupations physiques, sociales, mentales et de repos des personnes. Tandis 

que le Modèle Canadien du Rendement et de l’Engagement Occupationnel (MCREO, 1997), il 

développe trois domaines de l’occupation, les soins personnels, la productivité et les loisirs. 

Néanmoins, l’équilibre occupationnel est fondamentalement lié aux occupations des individus 

et à leur niveau de santé.  

 

Toutefois, il faut faire une distinction entre l’équilibre occupationnel et l’équilibre de 

vie, qui peuvent être parfois utilisés l’un à la place de l’autre.  

L’équilibre de vie est également une notion complexe et subjective. Mais elle peut se définir 

par la satisfaction d’un individu dans sa vie quotidienne, en lien avec ses propres valeurs 

personnelles, ses forces et les éléments significatifs de sa vie (Pentland et McColl, 2008). Nous 

pouvons parler de « vie satisfaisante », qui sera différente d’un individu à l’autre. 

L’équilibre occupationnel peut se traduire par la perception d’une personne concernant sa 

satisfaction face à la quantité d’occupation qu’elle a, et une répartition satisfaisante dans le 
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temps (Wagman, Hakanson et Bjorklund, 2012). Notons que l’équilibre occupationnel est 

étroitement lié à la sphère émotionnelle de l’individu (stress, anxiété, etc.), ce qui a un impact 

négatif et engendre un déséquilibre occupationnel.   

 

La présence d’un enfant atteint du trouble du spectre de l’autisme touche la sphère 

émotionnelle du système familial. L’équilibre occupationnel de chaque membre de la famille 

peut être touché, il est nécessaire de procéder à un remaniement pour favoriser le bien-être.  

 

3.2. Pratique ergothérapique dans l'accompagnement d'un enfant TSA. 

 

Pour les enfants présentant des troubles du spectre de l’autisme, l’ergothérapeute est 

amené à développer certaines compétences. Il est capable d’utiliser des principes propres à la 

pratique ergothérapique, tout en les ajustant à une prise en charge spécifique. De plus, il sait 

s’adapter et développer des compétences de travail en pluridisciplinarité, il sait s’intégrer et 

interagir avec les différents acteurs de l’accompagnement de l’enfant. Enfin, il est apte 

d’accompagner l’entourage de l’enfant porteur de troubles autistiques, tout en ayant un rôle 

d’informateur et de soutien pour ce système familial.  

L’accompagnement en ergothérapie peut se centrer sur les thérapies psychoéducatives, 

développementales, comportementales et cognitivo-comportementales détaillées 

précédemment. Cela dépendra du milieu professionnel dans lequel l’ergothérapeute exercera et 

du projet personnalisé de l’enfant TSA, en lien avec ses capacités, ses attentes et ses besoins au 

quotidien. De plus, plusieurs études montrent qu’il est fondamental de se centrer sur le jeu et la 

communication pour créer une relation thérapeutique avec l’enfant porteur du trouble du spectre 

de l’autisme (Rossini et Tétreault, 2020). L’accompagnement ergothérapique peut donc se baser 

sur des thérapies relatives aux jeux et aux intérêts de l’enfant, ainsi qu’au développement des 

capacités langagières, notamment avec la communication alternative améliorée (PECS, etc.).  

 

Par ailleurs, nous pouvons retrouver deux types d’approches pour l’ergothérapeute, 

l’approche centrée sur l’incapacité (bottom-up) et l’approche centrée sur l’occupation (top-

down). Bien que ces deux démarches soient différentes, tant sur les objectifs établis que sur 

leurs moyens d’interventions, leur but est commun : l’individu doit acquérir, maintenir ou 

restaurer une autonomie et une indépendance dans ses activités de vie quotidienne. Des études 

montrent que le rassemblement de ces deux approches pourraient diminuer les différences 

d’intervention entre les professionnels, mais également favoriser la compréhension des patients, 
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et donc d’apporter un accompagnement thérapeutique plus efficace (Weinstock-Zlotnick, et 

Hinojosa, 2004). 

 

Dans l’approche centrée sur la fonction, le professionnel s’intéresse aux déficiences de 

l’enfant et il cherche à travailler dessus afin qu’il puisse réaliser ses occupations dans les 

meilleures conditions. C’est une approche basée sur différents aspects, le sensoriel, sur 

l’approche sensorimotrice, sur l’intégration neurosensorielle (Ayres, 1972), sur l’approche 

rééducative (Bobath, 1948), etc.  

Tandis que dans la démarche centrée sur l’occupation, le thérapeute se fixe sur l’engagement 

occupationnel de l’enfant dans ses activités, avec les capacités et compétences qu’il présente 

dans les différentes sphères personnelles. Cette approche est de type compensatoire, nous 

pouvons effectuer de l’éducation thérapeutique auprès des patients et de leurs entourage, 

l’approche acquisitionnelle, type CO-OP (basée sur les théories de Watson 1917, Thorndike 

1932 et Pavlov 1941), etc.  

 

Il est vrai que les enfants ayant un trouble du spectre de l’autisme présentent des déficits 

sensoriels (hypersensorialité ou hyposensorialité). Lorsque la prise en charge en ergothérapie 

est bottom-up, elle est généralement centrée sur le sensoriel, défini par la stimulation d’un 

système sensoriel en particulier (vestibulaire, proprioceptif, gustatif, olfactif, tactile, visuel, 

auditif), dans l’environnement naturel de l’enfant afin de favoriser le changement de 

comportement inadaptés de l’enfant au quotidien. De plus, l’intégration neurosensorielle est 

largement utilisée dans l’accompagnement de l’enfant TSA. Elle a été développée par Anna 

Jean Ayres à la fin des années 1960, « l’intégration sensorielle c’est la capacité chez l’enfant 

de sentir, de comprendre et d’organiser les informations sensorielles provenant de son corps 

et de son environnement et d’être en mesure de donner une réponse adaptée ».  

Des études mettent en évidence des répercussions positives de l’utilisation de cette approche 

avec un public d’enfants TSA (Walting et Hauer, 2015 ; Schaaf et al, 2018). Ainsi, nous 

pouvons allier ces différentes approches et inclure le sensorimoteur, car elles peuvent 

s’intriquer entre elle. Walting et Hauer (2015), regroupent cette approche centrée sur 

l’incapacité sous la notion d’accompagnement basé sur le sensoriel, en ajoutant diverses 

stimulations sensorimotrices, qui devront être pratiquées et inscrites dans une routine 

quotidienne par l’enfant et ses accompagnateurs.  
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Néanmoins, aujourd’hui, les interventions ergothérapiques sont davantage centrées sur 

les occupations et non sur les incapacités. Deux groupes d’études ont montré la pertinence de 

cette approche (Ashburner et al, 2014 ; Reynolds et al, 2017). La prise en charge centrée sur 

l’occupation peut être une intervention à visée compensatoire (aménagement de 

l’environnement), éducative (pour l’enfant, les proches, l’entourage scolaire, etc.) et/ou 

comportementale (diminuer les comportements inadaptés et favoriser les comportements 

acceptables en société). De plus, les auteurs ont ajouté les stratégies d’autorégulation afin de 

permettre à l’enfant de réagir aux troubles sensoriels, en adoptant une stratégie efficace pour 

réguler son hypo ou son hyper sensorialité dans les situations qu’il rencontre. Toutes ces 

interventions se font de manière dynamique et simultanément, afin de favoriser une prise en 

charge efficace. Ainsi, tous les acteurs présents dans l’environnement de l’enfant pourront 

coopérer ensemble dans cette démarche. 

 

Enfin, l’approche ergothérapique peut être centrée sur la famille. En effet, le cercle 

familial est le premier environnement de l’enfant. C’est grâce à ce système familial que l’enfant 

va apprendre les règles et les codes de fonctionnement sociaux. Il pourra les généraliser dans 

d’autres situations et environnements (école, loisirs, etc.).  

Des études ont montré que lorsque l’approche centrée sur la famille est utilisée, l’impact positif 

sur l’accompagnement des enfants porteurs de handicap et leurs familles. Nous remarquons 

qu’ils prennent davantage en compte le potentiel et les qualités que présente leur enfant, et se 

concentrent moins sur leurs troubles et difficultés. De plus, des auteurs ont démontré que 

l’approche centrée sur la famille se base sur plusieurs principes (Dempsey et Keen, 2008). En 

effet, la famille est  un élément central et constant dans la vie de l’enfant. Elle vit au quotidien 

avec lui et donc est plus à même d’identifier ses difficultés et ses besoins dans la vie de tous les 

jours. Toutefois, il est important d’accompagner ses familles pour maintenir un équilibre de vie 

dans le système familial. Une coopération positive avec elles est fondamentale et permet la 

valorisation de celle-ci dans l’accompagnement de l’enfant.  

Selon Raver (2005), nous nous appuyons sur différents objectifs lorsque nous utilisons 

l’approche centrée sur la famille. Nous créons un partenariat avec elle, car elle possède des 

connaissances sur leur enfant. Il est également inévitable de créer une relation thérapeutique, 

un cadre de confiance avec la famille, tout en incluant une communication facilitante les uns 

avec les autres. Les professionnels apportent le meilleur accompagnement possible à ces 

familles pour maintenir leur bien-être et leur équilibre occupationnel. Il est également important 

de redéfinir les objectifs de chacun au sein du système familial et de les réajuster aux besoins. 
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Enfin, cette approche se base sur l’assurance d’une bonne coopération entre l’équipe 

pluridisciplinaire (médicaux, paramédicaux, éducatifs, sociaux, etc.) et les membres de la 

famille dans la prise en charge de l’enfant.  

Certains auteurs (Swinth et al, 2015) confirment que l’intervention ergothérapique est plus 

efficace lorsqu’elle s’intéresse aux enfants et à leurs familles dans leurs occupations 

individuelles et collectives.  

 

4. Problématique. 

 

Nous constatons que l’approche centrée sur le système familial est présente dans la prise 

en charge en ergothérapie. Plusieurs études se sont intéressées au bien-être et à l’équilibre 

occupationnel des parents d’enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme. En revanche, 

ils existent moins de sources sur l’impact que cela peut produire sur l’équilibre occupationnel 

de la fratrie de ce public. Nous savons néanmoins que la présence d’un enfant autiste dans la 

famille peut avoir des effets négatifs sur le développement des membres de la fratrie et sur leur 

bien-être.  

 

Aujourd’hui nous nous interrogeons sur « comment l’ergothérapeute peut favoriser 

l’équilibre occupationnel des fratries d’enfant TSA, en les intégrant dans les processus 

d’intervention en ergothérapie ? » 

Ainsi, nous posons l’hypothèse suivante : l’inclusion des fratries dans l’accompagnement en 

ergothérapie d’enfants avec trouble du spectre de l’autisme, favoriserait leur équilibre 

occupationnel.  

 

Partie expérimentale 

 

5. Méthode de recherche. 

 

5.1. L’entretien. 

 

La méthodologie de recherche que nous avons mise en place est l’entretien. Il permet 

de répondre à la problématique de recherche élaborée, et ainsi d’affirmer ou d’infirmer 

l’hypothèse posée. Cet entretien se présente sous une forme semi-structurée. Cette étude 
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qualitative nous permet de donner des explications et/ou des preuves du travail de recherche 

que nous avons effectué. De plus, cette forme d’entretien permet d’être flexible et de s’adapter 

aux réponses données par la personne interrogée, tout en ayant une certaine liberté dans 

l’échange. Il se constitue de questions ouvertes à réponses libres et de questions plus ciblées. 

L’objectif de cet entretien est de pouvoir échanger avec les ergothérapeutes, de recueillir leurs 

expériences, leurs représentations et de récolter leurs avis concernant l’inclusion des fratries 

d’enfants atteints de TSA dans le processus de prise en charge.  

Avant de proposer cet entretien aux professionnels ciblés, nous l’avons testé auprès d’une 

population cible, un professionnel ergothérapeute travaillant en pédiatrie ou ayant une 

expérience antérieure auprès de ce public. Cela nous a permis d’être à la fois plus à l’aise avec 

notre outil, mais avant tout, de le tester et de l’ajuster au besoin.  

Pour ces entretiens nous avons choisis d’interroger des professionnels ergothérapeutes exerçant 

auprès d’un public pédiatrique et plus particulièrement accompagnant des enfants avec un 

trouble du spectre autistique. A l’aide de ces entretiens nous allons être en mesure d’analyser si 

l’inclusion, dans l’accompagnement en ergothérapie des fratries d’enfants TSA, favoriserait 

leur équilibre occupationnel.  

 

5.2. Les matrices d’entretien. 

 

Tout d’abord, avant d’interroger les participants, nous avons préalablement construits 

des matrices d’entretiens. Cela permet de nous y référer au cours de nos échanges et ainsi guider 

les interlocuteurs des thèmes préalablement choisis pour notre sujet de recherche.  

De plus, ces matrices nous serviront à analyser les réponses obtenues par les ergothérapeutes 

interrogés lors des entretiens, grâce aux thèmes et aux critères établis. Les matrices sont 

constituées de critères et d’indicateurs issus des recherches effectuées et développées dans la 

partie théorique de ce travail. Il s’agit de critères d’équilibre occupationnel et de systémie.  

 

6. Recrutement des participants. 

 

Pour cette étude, nous avons donc décidé d’effectuer une démarche qualitative, sous 

forme d’entretien semi-directif.  

Pour ce faire, une invitation individuelle a été envoyée par email (annexe V) à trois 

ergothérapeutes exerçant en libéral. Pour cette étude, la mise en place d’entretien étant restreinte 

par la temporalité, l’invitation a été envoyée à peu de professionnels, essentiellement à ceux 
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susceptibles de nous répondre le plus rapidement possible. Deux d’entre eux ont répondu 

positivement, le troisième n’a pas donné de réponse. Suite à cela, nous avons échangé par email 

afin de programmer une rencontre en visioconférence en fonction de nos disponibilités 

respectives. Il leur a également été demandé de compléter une fiche de consentement 

d’enregistrement audio (annexe IV) pour faciliter les retranscriptions et l’analyse des résultats. 

Donc, ces entretiens se sont effectués en visioconférence avec l’application Jitsi Meet et ont pu 

être enregistrés grâce à un dictaphone de téléphone, suite à la permission de chacun. Ils ont par 

la suite été retranscrits, de manière à garantir et à respecter l’anonymat de chacun. Les 

participants seront nommés par Mr et Mme ajouté à la première lettre de leur nom. Les échanges 

ont durés en moyenne entre 30 et 45 minutes.  

Enfin, les critères d’inclusion pour la participation aux entretiens sont les suivants : être 

ergothérapeute, accompagner et prendre en charge des enfants souffrants de TSA, travailler 

avec ce public depuis minimum 2 ans, et si cela est possible pour ces professionnels, faire 

intervenir et participer les familles et les fratries de ces enfants TSA lors des séances 

d’ergothérapie.  

 

7. Présentation des résultats. 

 

Dans un premier temps, avant d’analyser les résultats, ceux-ci vont être présentés par 

concepts, sous forme de tableau, en fonction des matrices que nous avons élaborées (tableau 1 

et tableau 2). Dans ces deux tableaux nous retrouvons les critères et les indicateurs de nos 

matrices, ainsi que des fragments du discours des professionnels que nous avons interrogés.  

 

Tableau 1. Présentation des résultats par le concept de l’équilibre occupationnel. 

Equilibre occupationnel 

Critères et indicateurs Entretien 1, Mme M Entretien 2, Mr D 

 

 

Relationnel 

 

Habiletés sociales 

Communication 

Compréhension 

Echanges avec la famille 

avant et après chaque 

séance.  

Participation aux des 

membres de la famille 

pendant les séances, cela 

passe par le jeu, avec un 

L’outil principalement 

utilisé est la 

verbalisation.  

Proposition de 

discussions afin de savoir 

comment la fratrie va se 

positionner par rapport à 
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 rôle différent pour 

chaque personne qui 

participe.  

son frère ou sa sœur 

TSA. 

 

Répartition proportionnée dans 

les différents rôles du quotidien 

 

Responsabilité 

Dynamique fraternelle 

Environnement familial 

Environnement social 

Scolarité 

Loisirs 

 

Faire venir la fratrie en 

séance permet de créer 

du lien avec le frère ou la 

sœur, car malgré lui ou 

elle, il devient aidant 

proche de son frère ou sa 

sœur TSA. 

Ça peut ajouter une 

responsabilité pour le 

frère ou la sœur, ça peut 

être une position difficile 

à avoir. 

Intégrer la fratrie c’est la 

rendre co-thérapeute 

dans la prise en charge, 

donc ça veut dire lui 

donner une certaine 

responsabilité. 

Faire attention à 

comment on 

l’accompagne, il faut 

bien l’évaluer.  

 

 

 

 

Equilibre de vie 

 

Satisfaction 

Bien-être 

 

Si le handicap de TSA 

est difficile à vivre pour 

la fratrie, participer aux 

séances permettrait de 

moins le subir. Ça peut 

lui faire du bien, l’aider, 

être valorisant pour elle, 

car elle sera actrice dans 

l’accompagnement de 

son frère ou sa sœur 

autiste. 

Effet bénéfique, parce 

que ce qui est fait en 

séance est repris en 

famille à la maison. 

Des moments de partage, 

souvent ludique qui 

passe par le jeu et qu’ils 

peuvent refaire et 

transférer à la maison. 
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Tableau 2. Présentation des résultats par le concept de la systémie 

Systémie 

Critères et indicateurs Entretien 1, Mme M Entretien 2, Mr D 

 

Inclusion 

 

Compréhension du handicap 

Partage 

Engagement 

Motivation 

 

Permet de mieux 

comprendre le trouble de 

son frère ou sa sœur. 

La plainte 

occupationnelle de la 

fratrie est différente de 

celle des parents. 

Pour les fratries une 

meilleure compréhension 

du fonctionnement de 

leur frère ou de leur 

sœur. 

Faciliter les transferts et 

les nouveaux objectifs à 

toute la famille.  

 

Participation 

 

Généralisation au quotidien 

Coopération entre les différents 

acteurs (fratries/parents et 

ergothérapeute) 

Développement des intérêts 

communs 

 

Transmission des 

informations aux 

différents acteurs, le frère 

ou la sœur peut faire le 

lien entre ce qui est fait 

en séance d’ergothérapie 

et le quotidien de l’enfant 

TSA. 

Améliorer la relation 

entre la fratrie, partage de 

quelque chose en 

commun. 

Une certaine émulation 

va se créer en binôme, 

s’il y a une bonne 

relation entre les 

membres de la fratrie. 

Le frère ou la sœur fait le 

lien avec les parents, 

avec ce que qui est fait à 

la maison. 

 

Vie familiale 

 

Environnement 

Interactions 

Equilibre de vie 

Sphère comportementale 

Sphère émotionnelle 

 

Ce qui est fait en séance 

est repris en famille à la 

maison. 

Le frère ou la sœur est 

ravi de revenir à la 

prochaine séance en 

énonçant qu’il a réussi sa 

mission, en ayant fait 

telle ou telle chose qui 

avait été faite en séance. 

Transmission 

d’informations entre 

l’ergothérapeute et la 

famille. 

Principe de cohérence et 

une généralisation dans 

le quotidien.  
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8. Analyse des résultats. 

 

Les deux entretiens réalisés auprès des ergothérapeutes exerçant en libéral vont être 

analysés à partir des matrices élaborées sur l’équilibre occupationnel et la systémie. Nous 

débuterons par les indicateurs de l’équilibre occupationnel et nous enchaînerons sur les 

indicateurs de la systémie. 

 

 La matrice de l’équilibre occupationnel est composée de trois critères et chacun 

comporte plusieurs indicateurs qui nous ont permis d’orienter les entretiens effectués.  

 

Pour le premier critère du « relationnel », nous avons pu relever des éléments à travers 

les outils et les moyens utilisés lorsque l’intégration des fratries a été et/ou est possible d’être 

réalisée par les ergothérapeutes interrogés. Une notion est largement ressortie dans les deux 

entretiens réalisés, il s’agit de l’aspect communicationnel. En effet, pour les deux 

professionnels, la communication et les échanges avec les différents membres de la famille sont 

bénéfique pour une meilleure compréhension des objectifs travaillés. Cela est également 

facilitateur dans le transfert et la généralisation des acquis dans la vie quotidienne (ligne 98, 

annexe V). Généralement, la séance avec la fratrie se présentera sous le même aspect qu’une 

séance individuelle, mais deviendra une séance de groupe. Cela se déroulera souvent sous forme 

de jeu, de façon ludique, avec des rôles différents et bien définis pour chacun, afin de répondre 

aux objectifs préétablis. Enfin, « la verbalisation, les échanges et la discussion » reste l’outil 

principal pour Mr D (ligne 53, annexe VI). 

 

Le second critère correspond à « la répartition proportionnée dans les différents rôles du 

quotidien ». Quand Mme M fait participer les fratries aux séances, cela permet de créer un lien 

entre les frères et sœurs, car sans l’avoir décidé eux-mêmes, la fratrie devient « proche aidant », 

parfois au même titre que les parents (ligne 64, annexe V). De même, pour Mr D, « la fratrie 

devient co-thérapeute » (ligne 80, annexe VI). Donc, nous relevons que la notion de 

responsabilité est apparue plusieurs fois dans les entretiens réalisés (ligne 130, annexe V ; ligne 

80, annexe VI). Il est donc important d’accompagner les fratries dans ce rôle, afin de les 

rassurer, mais également pour ne pas être confronté à des débordements dans la fonction de 

frère ou de sœur, et ainsi favoriser une bonne dynamique dans la relation fraternelle. 

Effectivement, pour Mr D, l’une des limites dans le fait d’intégrer la fratrie aux séances est « de 
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donner à la fratrie du pouvoir de décider de ce qu’il faut pour son frère ou sa sœur » (ligne 83, 

annexe VI). Il est donc nécessaire d’évaluer en amont les bénéfices et les obstacles dans 

l’inclusion des fratries dans la prise en charge des enfants TSA.  

 

Enfin, le dernier critère concerne « l’équilibre de vie ». Si le trouble du spectre de 

l’autisme d’un enfant est difficile à accepter pour son frère ou sa sœur, le fait de l’inclure dans 

la prise en charge, cela permettrait pour lui ou elle de moins subir le handicap de son frère ou 

de sa sœur au quotidien. Pour Mme M cela « peut lui faire du bien, ça peut l’aider, ça peut être 

valorisant pour lui, parce qu’il serait acteur dans l’accompagnement de son frère ou de sa sœur 

autiste » (ligne 115, annexe V). En effet, cela peut produire du bien-être dans le quotidien, Mme 

M nous donne l’exemple d’un frère ou d’une sœur qui peuvent arriver en séance en lui disant 

avec un sentiment de satisfaction « qu’ils ont réessayé telle ou telle chose qui avait été faite en 

séance et que ça a bien marché, et qu’ils ont réussi leur mission » (ligne 147, annexe V). Pour 

Mr D, l’importance de jouer ensemble, que les activités soient ludiques favorisent la 

généralisation au quotidien (ligne 97, annexe VI). Nous pouvons donc l’interpréter comme un 

bienfait sur la satisfaction et le bien-être au quotidien pour l’enfant TSA et sa fratrie.  

 

 La matrice de la systémie comporte également trois critères comme pour celle de 

l’équilibre occupationnel.  

 

Le premier critère concerne la notion « d’inclusion ». Pour les ergothérapeutes 

interrogés, un élément commun est ressorti lors des deux entretiens, il s’agit d’une meilleure 

compréhension de la fratrie sur le handicap dont est atteint leur frère ou leur sœur (ligne 110, 

annexe V ; ligne 73, annexe VI). Effectivement, le fait d’inclure les fratries aux séances favorise 

les connaissances de chacun sur le handicap. L’inclusion permet également de mieux connaître 

l’environnement familial et l’enfant TSA en général, car la famille connaît généralement mieux 

le fonctionnement de l’enfant. De plus, cela permet d’établir des objectifs partagés et communs 

avec la fratrie. Mme M nous explique que la plainte occupationnelle de la fratrie sera souvent 

différente de celle des parents, car les relations et les moments partagés avec eux se situeront à 

d’autres niveaux. Mme M nous donne un exemple : « le frère ou la sœur s’en fichent un peu 

que son frère ou sa sœur TSA n’arrive pas à s’habiller seul, mais peut-être qu’il ou elle aimerait 

qu’il joue plus avec lui dans telle activité » (ligne 72, annexe V). Nous pouvons également 

relever que l’idée fait de faire participer la fratrie à la prise en charge, peut renforcer la 

motivation et l’engagement de l’enfant TSA, mais également de son frère ou de sa sœur, dans 
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le système familial, car selon Mr D cela facilite le transfert des acquis au quotidien (ligne 67, 

annexe VI).  

 

Le second critère concerne « la participation », Nous retrouvons des éléments lorsque 

nous abordons les bénéfices d’inclusion des fratries dans l’accompagnement des enfants TSA. 

En effet, il en est ressorti une meilleure communication et coopération entre les acteurs 

accompagnant l’enfant TSA, mais également entre les différents membres de la famille. Mme 

M énonce le fait que « le frère ou la sœur peut faire le lien entre ce qui est fait en séance 

d’ergothérapie et le quotidien de l’enfant » (ligne 108, annexe V). De plus, pour elle, cela peut 

également contribuer à améliorer leur relation fraternelle, pour ainsi permettre de partager des 

intérêts communs (ligne 111, annexe V). Néanmoins, pour Mr D, il est primordial qu’il y ait 

« une bonne relation » entre l’enfant TSA et son frère ou sa sœur pour que l’inclusion des 

fratries en séance d’ergothérapie soit bénéfique pour eux deux (ligne 65, annexe VI).  

 

Pour terminer, le dernier critère est « la vie familiale ». D’après les discours des 

professionnels, nous pouvons éprouver l’intérêt de l’inclusion des fratries, en général c’est un 

bienfait dans les activités partagées de la famille, aussi bien avec la fratrie, qu’avec les parents. 

Effectivement, Mme M relate le fait que « souvent ce qui est réalisé en séance est repris en 

famille à la maison » (ligne 146, annexe V). Cela favorise donc l’investissement de chacun dans 

le processus d’accompagnement de l’enfant TSA, mais également dans la compréhension des 

différents aspects de la pathologie. Mr D, accentue ses propos sur « le principe de cohérence et 

la généralisation dans le quotidien » (ligne 95, annexe VI). Ce sont des critères importants afin 

d’entretenir un équilibre de vie stable au sein de la famille.  

 

9. Discussion. 

 

9.1. Mise en lien de la littérature avec les résultats obtenus.  

 

L’objet de ce mémoire de recherche est de rendre compte des apports de l’inclusion des 

fratries d’enfants atteints du trouble du spectre de l’autisme dans le processus d’intervention en 

ergothérapie, afin de favoriser leur équilibre occupationnel. A ce jour, il est important de 

prendre en compte les bienfaits d’une inclusion fraternelle, mais également les obstacles, décrit 

par les professionnels interrogés, qui peuvent aussi être présents dans l’accompagnement de 

chacun.  
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 Tout d’abord, la littérature et les ergothérapeutes s’accordent sur le fait que l’inclusion 

d’un enfant en situation de handicap passe par l’inclusion familiale. Grandir avec une sœur ou 

un frère porteur de handicap, ici du trouble du spectre de l’autisme, peut être vécu de deux 

façons, à la fois positivement et/ou négativement (Selmi, F., 2014 ; Kaës, R., 2009 ; Hastings, 

2003 ; Tomeny et al, 2017). Dans certaines situations, il peut être difficile et être vécu comme 

un frein pour la fratrie, dans le développement de leur propre identité. Effectivement, avoir un 

frère ou une sœur atteint du trouble du spectre de l’autisme peut amener la fratrie à avoir une 

position qui leur est imposée. Au même titre que les parents, les frères et les sœurs vont avoir 

une place de « proche-aidant ». Par conséquent, ils doivent composer et développer leur identité 

face à cette situation. Néanmoins, cela peut être vécu positivement. Comme nous l’avons décrit 

dans la théorie et recensé par le discours des professionnels interrogés, la fratrie peut développer 

une certaine forme d’autonomie, se responsabiliser et se forger des valeurs et des 

comportements tels que la tolérance, la solidarité, la bienveillance, etc.  

 

De même, l’étude du terrain nous montre qu’il est important de prendre en compte 

différents indicateurs quant au vécu des fratries face au trouble autistiques de leur frère ou de 

leur sœur (Selmi, F., 2014). Une analyse et une évaluation, de la part du professionnel, portée 

sur les facilitateurs et les obstacles concernant l’inclusion des fratries dans le processus 

d’intervention sont nécessaire. Sur le terrain les professionnels nous rapporte qu’il faut prendre 

en compte la nature de la relation fraternelle, le positionnement qu’adopte chaque enfant dans 

la fratrie, etc., afin d’évaluer l’influence que pourrait avoir l’inclusion du frère ou de la sœur de 

l’enfant TSA. Il est essentiel qu’elle soit bénéfique pour l’ensemble des membres de la fratrie 

et non néfaste pour leur équilibre occupationnel respectif.  

Effectivement, généralement la fratrie fait partie de l’un des repères dans la vie de l’enfant 

porteur de handicap. De même, pour l’épanouissement de l’enfant atteint du trouble de spectre 

de l’autisme, il est essentiel que l’entourage de cet enfant, ici la fratrie, se sente bien dans le 

système familial, pour ainsi favoriser un équilibre et un développement positif pour chacun.  

Dans la pratique, nous pouvons dire que la fratrie est généralement un partenaire de jeu pour 

l’enfant en situation de handicap. L’inclusion de celle-ci dans le processus d’intervention en 

ergothérapie peut favoriser le bien-être de chacun des membres issu de ce système familial. 

Cela favorise d’autant plus les moments de partage entre eux. Ces instants partagés permettent 

la construction de l’identité des enfants, elle va évoluer en fonction des sentiments positifs et/ou 

négatifs qui vont émerger au cours de la vie.  
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 De plus, comme le recommande l’HAS et l’Anesm, l’ensemble des professionnels (quel 

que soit leur domaine d’intervention) accompagnant un enfant atteint de TSA est amené à être 

attentif quant aux demandes et aux besoins de la famille élargie et de la fratrie. Ils spécifient 

également l’importance d’être vigilants aux expressions de détresses et aux demandes de 

soutien que pourraient exprimer les fratries. Ainsi, ils proposent des pistes d’accompagnement : 

« soutien psychologique individuel, groupes de thématiques parents-enfants-fratrie, groupe de 

parole, organisation d’activités conjointes avec la fratrie, etc. » (Recommandations de Bonnes 

Pratiques Professionnelles, 2012).  

Dans la pratique, nous remarquons qu’il peut être difficile d’inclure les fratries dans 

l’accompagnement des enfants TSA. Malgré le fait que de nombreuses sources littéraires et 

professionnelles s’accordent sur l’efficacité de cette action en mettant en avant les impacts 

positifs produits par cette démarche sur l’équilibre occupationnel de chaque membre de la 

famille. En effet, plusieurs pistes ont été émises lors des entretiens effectués. Les 

ergothérapeutes ont relaté l’importance des bulletins d’informations, mais également des 

sensibilisations afin de permettre aux familles (parents et fratrie), de prendre conscience qu’une 

prise en charge globale est possible pour l’épanouissement et le bien-être de chacun au sein du 

système familial.  

 

 Ainsi, l’ergothérapeute est en capacité d’accompagner les fratries dans le processus 

d’intervention auprès des enfants atteint de TSA, principalement grâce à des moyens indirects, 

afin de maintenir leur équilibre occupationnel. Effectivement, suite à nos entretiens, les 

ergothérapeutes ont insistés sur l’importance des échanges avec la famille et la fratrie, entre les 

séances d’ergothérapie. Ils peuvent être un moyen pour le professionnel afin d’identifier 

d’éventuels risques de déséquilibre occupationnel au sein du système familial.  

 

9.2. Perspectives professionnelles. 

 

La réalisation de ces entretiens sur le thème de l’inclusion des fratries dans le processus 

d’intervention des enfants avec trouble du spectre de l’autisme, permet de démontrer la 

concordance des avis. En effet, ils s’accordent tous sur l’existence de nombreux bénéfices à 

inclure les fratries dans l’accompagnement de soin, aussi bien pour l’enfant TSA, pour la fratrie 

que pour le système familial.  
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De plus, suite à des échanges informels auprès de professeurs des écoles accompagnant 

des enfants porteurs du trouble du spectre de l’autisme, la prise en compte de la fratrie est 

primordiale dans le maintien de leur équilibre occupationnel. En effet, ils ont pu nous exprimer 

des inquiétudes concernant la scolarisation et la socialisation de la fratrie. Parmi les 

comportements qu’adopte la fratrie ils observent des difficultés à s’ouvrir aux autres, une 

tendance à l’isolement et une attitude surprotectrice envers son frère ou sa sœur atteinte de TSA. 

Donc dans cette démarche d’inclusion, la collaboration entre les différents acteurs 

accompagnant le système familial est nécessaire afin de favoriser une coordination dans les 

prises en soin.   

 

 De cette façon, nous pouvons convenir de l’intérêt majeur de recenser les besoins de la 

fratrie pour y répondre et de les inclure au mieux dans le processus d’intervention de l’enfant 

TSA. Elle est un acteur principal et essentiel dans la vie quotidienne et le développement 

identitaire de l’enfant. 

Une remise en question des pratiques en ergothérapie est possible pour permettre la prise en 

compte et l’implication des fratries. La mise en place d’une inclusion et d’un accompagnement 

de la fratrie reste nécessaire pour maintenir un équilibre occupationnel ou travailler sur un 

potentiel déséquilibre occupationnel, tant pour la personne elle-même que pour la structure 

familiale.  

 

 Ainsi, l’intérêt de se former aux outils systémiques mérite de s’y intéresser. En effet, 

cela permettra aux professionnels d’appréhender les indicateurs (facilitateurs et obstacles) de la 

relation fraternelle, afin d’avoir une meilleure compréhension du développement identitaire de 

chaque membre de la fratrie.  

 

9.3. Limites de l’étude.  

 

Dans ce travail de recherche nous pouvons identifier plusieurs limites, la principale 

concerne l’expérimentation. Effectivement, d’une part, l’organisation temporelle nous a permis 

d’interroger seulement deux ergothérapeutes pouvant accompagner un public pédiatrique TSA. 

La méthode de recherche étant l’entretien, celui-ci demandait une certaine disponibilité de la 

part des professionnels contactés et la programmation s’est avérée compliquée.  D’autre part, 

les professionnels ayant acceptés la rencontre, exercent tous les deux en cabinet libéral. Il aurait 

été intéressant de pouvoir également interroger des ergothérapeutes travaillant dans différentes 
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structures et institutions (par exemple : SESSAD, IME, centres spécialisés pour les TSA, etc.), 

afin de pouvoir confronter les expériences et les avis autour de cette thématique de recherche. 

L’intérêt d’interroger tous les professionnels intervenant auprès d’un enfant TSA et sa famille, 

est essentiel afin d’avoir une vision globale sur l’ensemble du parcours de soin de ceux-ci.  

 

Egalement, afin d’être au plus proche de la réalité et de répondre au mieux à notre 

question de recherche, nous aurions pu interroger les fratries, afin de recueillir leur avis, leurs 

besoins et leurs attentes concernant ce thème, étant les principales personnes concernées par 

notre étude de recherche.  

 

 Une autre limite repérée, la réalité de terrain. En effet, elle nous montre qu’au niveau 

national, les professionnels se retrouvent confrontés à un manque de moyens au niveau national 

en France, pour favoriser la mise en place de l’inclusion des fratries dans la démarche de soin 

des enfants atteints de trouble autistique. Ce manque de moyens peut se retrouver à travers 

différents aspects.  Les éléments relevés sont au niveau organisationnel, un exemple donné par 

un participant, il pourrait y avoir une notification MDPH ou MDA afin que la fratrie puisse 

participer aux séances à l’école. Nous les retrouvons également au niveau financier, par 

exemple, il pourrait être envisagé de favoriser les thérapies familiales pour améliorer la prise 

en charge globale, etc. 

 

Conclusion 

 

 Ce travail d’initiation à la recherche nous montre que l’inclusion des fratries dans 

l’accompagnement ergothérapique des enfants atteints du trouble du spectre de l’autisme est 

globalement utilisée sur le terrain, par les professionnels. Pour autant, elle laisse un certain 

nombre de questions en suspens. En effet, au-delà de l’intérêt de cette problématique posée, 

nous insistons sur l’importance d’en débattre davantage, afin d’approfondir la réflexion autour 

des impacts positifs et/ou négatifs « co-fraternels ». Tout en envisageant les freins à l’exercice 

de cette inclusion, puisque la question des moyens mis à disposition reste prégnante dans le 

discours des professionnels.  
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 En ergothérapie, l’environnement est l’un des aspects essentiels à prendre en compte 

dans la pratique. En effet, l’ergothérapeute va porter son intérêt sur les interactions existantes 

entre la personne, son environnement et ses activités.  

En posant les bases sur des concepts en ergothérapie, nous notons que le modèle systémique se 

retrouve au cœur des modèles conçus pour la pratique. Or, les prises en charge ergothérapique 

peuvent être différentes selon les ergothérapeutes et les moyens dont ils disposent.  

 

 Nous savons que la présence d’un enfant en situation de handicap au sein d’une famille 

peut engendrer des répercussions sur la vie personnelle de chaque membre du système. La 

place, le rôle de chacun dans la famille peut être impacté au sein de la structure familiale, ainsi 

que la sphère relationnelle.  

L’accompagnement des familles fait partie du champ d’action des ergothérapeutes, en effet, ils 

ont une vision globale de la personne. La pratique ergothérapique peut s’appuyer sur le modèle 

systémique comme base dans l’accompagnement des enfants TSA. Il s’agirait donc 

d’accompagner les individus de ce système dans une « co-évolution » afin de développer un 

nouvel équilibre au sein de la structure familiale.  

Afin d’adopter un accompagnement de façon systémique, l’ergothérapeute peut utiliser divers 

moyens avec cette cellule familiale. Parmi ces outils nous pouvons retrouver : l’entretien 

familial systémique, l’analyse d’activité, le génogramme, etc. Grâce à ces techniques, le 

professionnel pourra ainsi évaluer l’influence que vont produire les interactions et l’exécution 

des activités sur chaque membre du système d’appartenance.  

 

 Dans une perspective de poursuite de ce travail, il s’avère nécessaire de rechercher et 

d’évaluer le ressenti et les effets réels d’une telle démarche sur les fratries, en prenant en compte 

leurs expériences propres. En effet, le regard porté par les professionnels ne permet pas d’avoir 

une vision exhaustive des bienfaits sur ce public cible.  

De plus, la question de la collaboration entre les différents acteurs reste primordiale dans la 

mise en œuvre de ce processus d’inclusion, tant au niveau des soins qu’au niveau éducatif.  

Dans le but de faire évoluer cette recherche, nous pouvons donc envisager d’interroger d’autres 

professionnels (de santé, éducatifs…) accompagnant des enfants porteurs de TSA ainsi que des 

familles, afin de prendre en compte le parcours global de ce système familial. 

Enfin, il pourrait être intéressant de questionner l’accompagnement des fratries des enfants en 

situation de handicap quel que soit le handicap.  
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Annexe I – Entretien semi-structuré. 

 

Guide d’entretien 
 
Equilibre occupationnel des fratries d’enfants présentant un trouble du spectre de l’autisme 

 
Présentation : « Je m’appelle Cloé Jan, je suis en 3ème année d’ergothérapie à l’IFE de 

Toulouse. J’étudie l’inclusion des fratries dans le processus d’intervention d’enfants atteint de 
TSA. L’objectif de notre rencontre est de pouvoir échanger avec vous et de récolter votre avis 
autour de cette thématique. Elle durera un maximum de 45 minutes. Pour m’aider, l’entretien 
sera enregistré. Êtes-vous d’accord ? (formulaire à signer). Avez-vous des questions avant de 
commencer ? » 
 
 
Questions de départ : 
 
 

1. Pouvez-vous me parler de votre parcours professionnel ? 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

2. Pourquoi avoir choisi de vous intéresser à la population TSA ? 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 
 
Questions sur l’intervention en ergothérapie : 

 
 

3. Pouvez-vous me raconter une prise en charge avec un enfant TSA ? 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

4. Vous arrive-t-il d’intégrer les fratries dans vos prises en charge d’enfant TSA ?  
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

5. Si oui, quels sont les outils, les moyens, etc., que vous utilisez ?/Si non, pourquoi ? 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
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6. Avez-vous déjà été confronté à une situation incluant les fratries des enfants TSA que 
vous accompagnez ? 

__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

7. Si oui, pouvez-vous m’expliquer les circonstances qui vous ont amené à intégrer la 
fratrie ? Si non, quels sont les éléments qui vous ont empêché d’inclure la fratrie ? 

__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

8. a. Quels sont les bénéfices d’inclure la fratrie d’enfant TSA dans la prise en charge ? 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

8. b. Quelles sont les limites d’inclure la fratrie d’enfant TSA dans la prise en charge ? 
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

9. Comment introduisez-vous les activités partagées en famille/avec les fratries dans 
l’accompagnement de l’enfant TSA ? 

__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 

10. Dans le cadre du système de santé en France, d’après vous qu’est-ce qui pourrait être 
nécessaire pour favoriser l’inclusion de la fratrie dans la démarche de soin ?  

__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
 
 
Complément d’entretien : 

 
 

11. Auriez-vous des informations complémentaires à rajouter, que nous n’avons pas 
abordé pendant l’entretien mais qui vous semble pertinent pour ma collecte de 
données ? 

__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________
__________________________________________________________________________ 
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Annexe II – Matrices d’entretien.  

 

Equilibre occupationnelle 

 

Critères Indicateurs Questions Auteurs/Références 

 

 

Relationnel 

 

 

- Habiletés sociales 

- Communication 

- Compréhension 

 

 

 

4, 5, 6, 7, 

8a, 9. 

 

Kaës (2009) ; Selmi 

(2014) 

 

 

Répartition 

proportionnée dans 

les différents rôles 

du quotidien  

 

- Responsabilité 

- Dynamique fraternelle 

- Environnement 

familial 

- Environnement social 

- Scolarité 

- Loisirs 

 

 

 

 

4, 5, 6, 7, 

8a, 8b, 9, 

10. 

 

Hastings (2003) ; 

Cappe, Bobet et 

Adrien (2009) ; Kaës 

(2009) ; Tomeny et 

al (2017) 

 

Equilibre de vie 

 

 

- Satisfaction 

- Bien-être 

 

 

8a, 8b, 9, 

10. 

 

Wagman, Hakanson 

et Bjorklund (2012) 
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Systémie 

 

Critères Indicateurs Questions Auteurs/références 

 

 

 

Inclusion 

 

 

- Compréhension du 

handicap 

- Partage 

- Engagement 

- Motivation 

 

 

 

4, 5, 6, 7, 8a, 

8b, 10. 

 

Pottie et al (2008) ; 

Kaës (2009) ; Selmi 

(2014) ; Swinth et al 

(2015) 

 

 

 

 

Participation 

 

 

- Généralisation au 

quotidien 

- Coopération entre les 

différents acteurs 

(fratries/parents et 

ergothérapeute) 

- Développement des 

intérêts communs 

 

 

 

 

 

4, 5, 6, 7, 8a, 

8b, 9. 

 

 

 

Raver (2005) ; 

Dempsey et Keen 

(2008) 

 

 

 

Vie familiale 

 

 

- Environnement  

- Interactions 

- Equilibre de vie 

- Sphère 

comportementale 

- Sphère émotionnelle 

 

 

 

 

8a, 8b, 9. 

 

Palo Alto (1950) ; 

Watzlawick (1972) ; 

Marc et Picaud 

(2000) ; Moral-

Bracq (2017) ; 

Andolfi (2018) 
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Annexe III – Invitation envoyé par mail. 

 

 

Bonjour,  

 

Je suis Cloé Jan, étudiante en 3ème année à l’IFE de Toulouse. Dans le cadre de mon 

mémoire de recherche portant sur le processus d’intervention des enfants TSA et 

l’inclusion de leur fratrie, je vous sollicite afin de vous proposer de participer à un 

entretien. 

 

Cela se présente sous la forme d’un entretien semi-directif, qui durera entre 30 et 45 

minutes. C’est une étude qualitative qui permet de donner des explications et/ou des 

preuves du travail de recherche que j’effectue. Il se constitue de questions à réponses 

libres et des questions plus ciblées.  

Cet entretien permettra de recueillir vos expériences et votre avis sur le sujet. Il peut 

s’effectuer en visioconférence ou par téléphone selon vos disponibilités.  

Afin de faciliter l’analyse de vos réponses, cet entretien sera enregistré.  

Si vous souhaitez participer à cette enquête, vous pouvez m’indiquez vos 

disponibilités.  

 

En vous remerciant de votre attention,  

 

Bien à vous. 

 

Cloé JAN 

 

1 pièce jointe (lettre de consentement) 
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Annexe IV – Lettre de consentement enregistrement audio. 

 

  
        

 

CONSENTEMENT A LA FIXATION, REPRODUCTION ET EXPLOITATION DE L’IMAGE 
OU D’UN AUTRE ATTRIBUT DE LA PERSONNALITE   

Je soussigné(e) : _______________________________________  

Né(e) le : ________________________________________, à ________________________________  

Résidant à l’adresse suivante : ____________________________________   

Autorise ------------------------------------------ dans le cadre de son diplôme en ergothérapie agissant dans 

le cadre de l’initiation à la recherche à l’Institut de Formation en Ergothérapie de TOULOUSE  

à enregistrer ma voix                                                             

à me photographier à me filmer   

Cette autorisation est consentie dans les strictes conditions suivantes :  

  

- Utilisation de l’analyse des situations d’entretien dans le cadre de la recherche : -----------------

----------------------- (nom du mémoire).  

- Diffusion uniquement dans le cadre de la recherche et de la santé pour analyse des paroles 

des interviewés, à titre de présentation et réflexion à caractère uniquement lié à la recherche.  

- Diffusion interdite en public et/ou dans le cadre d’utilisation des images pour un film destiné 

au grand public sans un nouveau consentement de ma part.  

    

Je me réserve le droit  de demander à tout moment la destruction des supports de fixation d’images 

et cela sans donner d’explication.   

La présente autorisation est consentie à titre gracieux.  

La présente autorisation est délivrée en deux exemplaires, dont le premier me sera remis et le 

second sera conservé par -------------------------------------. Sous réserve du respect  de l’ensemble 

de ces conditions, je délivre mon consentement libre et éclairé.  

Fait à : ____________                                                                                                        Le : ____________  
 
 
 
 
 

Formulaire de Consentement dans le cadre de l’IFE Toulouse - Responsable pédagogique de la formation :  1 Jean-Michel CAIRE - 

Ergothérapeute, PhD  - Université Toulouse   
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Annexe V – Retranscription entretien 1, Mme M, ergothérapeute en libéral. 

 

1 

2 

3 

4 

5 

6 

7 

8 

9 

10 

11 

12 

13 

14 

15 

16 

17 

18 

19 

20 

21 

22 

23 

24 

25 

26 

27 

28 

29 

30 

- CJ : Bonjour, je m’appelle Cloé Jan, je suis en 3ème année d’ergothérapie à l’IFE 

de Toulouse. J’étudie l’inclusion des fratries dans le processus d’intervention 

d’enfants atteint de TSA. L’objectif de notre rencontre est de pouvoir échanger 

avec vous et de récolter votre avis autour de cette thématique. Elle durera un 

maximum de 45 minutes. Pour m’aider, comme spécifier dans le mail 

l’entretien sera enregistré, merci d’avoir accepté et de consacrer du temps pour 

répondre à mes questions. Avez-vous des questions avant de commencer ? 

- Mme M : Non, on peut commencer. 

- CJ : Ok, alors déjà pour commencer, est-ce que vous pouvez me parler de votre 

parcours professionnel ? 

- Mme M : Alors oui, alors je suis diplômé de Rennes depuis 2014. J’ai d’abord 

commencé à travailler en EPHAD, en unité Alzheimer. Ensuite j’ai commencé 

en pédiatrie libéral à Paris en 2015. J’ai aussi travaillé un temps au PDAP, la 

plateforme de Diagnostic Autisme de Proximité. Et ensuite en 2020, j’ai 

déménagé à Toulouse, j’ai ouvert un cabinet libéral et depuis je suis à mi-temps 

en libéral et à mi-temps en tant que formatrice à l’IFE.  

- CJ : Ok, et pourquoi avoir choisi de vous intéresser à la population TSA ? 

- Mme M : Alors au début, c’était surtout la population pédiatrique qui 

m’intéressait le plus et que j’ai plus développé. Après ça m’est tombé un peu 

dessus pour le public TSA, parce que quand on est en libéral c’est fréquent 

qu’on nous amène des enfants avec cette spécificité-là. Euh, après c’est aussi 

avec le plan autisme que je suis plus intéressé a ce public et ça m’a plu. Et du 

coup c’est à partir de là que je me suis spécialisé dans l’accompagnement des 

enfants TSA en me formant à l’intégration neurosensorielle, par exemple, etc.  

- CJ : Ok, super. Maintenant est-ce que vous pouvez me raconter une prise en 

charge avec un enfant TSA ? 

- Mme M : Il y en pleins. C’est-à-dire ? Vous voulez que je vous raconte une 

prise en charge en particulier, parce que chaque enfant est très différent et toutes 

les prises en charge sont différentes. Vous voulez plutôt, par exemple, que je 

vous raconte un jeune enfant TSA avec une déficience intellectuelle ou plutôt 
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31 

32 

33 

34 

35 

36 

37 

38 

39 

40 

41 

42 

43 

44 

45 

46 

47 

48 

49 

50 

51 

52 

53 

54 

55 

56 

57 

58 

59 

60 

61 

62 

63 

une prise en charge d’enfant TSA un peu plus grand mais sans déficience 

intellectuelle ? 

- CJ : Euh, et bien, comme vous voulez. Vous pouvez me parler des deux, 

comme ça, ça permet d’avoir deux exemples bien distincts. Parce que comme 

vous disiez, les types de TSA et de prises en charges sont toutes variées. Je 

pense qu’il est intéressant d’avoir ces deux exemples.  

- Mme M : D’accord, et bah je vais commencer par un petit garçon TSA de 3 ans 

avec une déficience intellectuelle associée. Donc là, je faisais surtout les 

séances à l’école et ce qui était intéressant c’est que je les faisais en binôme 

avec son AESH. Ça c’était intéressant parce qu’on pouvait faire le lien avec 

l’école et du coup pour transférer ce qu’on avait fait en séance c’était plus facile. 

Et c’est toujours mieux de pouvoir travailler en collaboration avec les personnes 

qui accompagne l’enfant. Là pour cet enfant les objectifs c’était surtout de la 

stimulation, des mises en situation, des séances pour travailler les 

apprentissages scolaires. Et aussi du sensoriel, avec ces enfants-là il y a 

beaucoup de troubles au niveau sensoriel et du coup on travaillait aussi sur ça 

pour qu’ensuite il puisse transférer ça dans les activités de la vie quotidienne. 

Ah oui, si, et aussi beaucoup de travail sur la communication, parce qu’on sait 

qu’avec ces enfants-là, les habiletés sociales et de communication c’est ce qui 

est le plus touché. Et sinon pour un enfant TSA plus grand, là c’était beaucoup 

de compensation, oui c’est ça, surtout de la compensation au niveau de la 

scolarité parce que là il n’y avait pas d’autre déficience intellectuelle associée. 

Ah oui, et aussi, il y avait des adaptations au niveau sensoriel. Parce qu’en 

général, il y a toujours des troubles sensoriels associé à l’autisme.  

- CJ : D’accord, ok, beh merci pour ces retours c’est très intéressant, j’apprécie 

beaucoup.  

- Mme M : Avec plaisir. 

- CJ : Et euh, est-ce qu’il vous arrive d’intégrer les fratries dans vos prises en 

charge avec ces enfants TSA ? 

- Mme M : Alors quand c’est possible oui, parce que je trouve ça toujours 

intéressant et enrichissant pour la prise en charge. Quand je fais la séance au 

cabinet et à la maison, c’est possible oui d’intégrer les fratries, mais en général 

quand ça arrive, je demande à la fratrie mais aussi aux parents d’assister et de 
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64 

65 

66 

67 

68 

69 

70 

71 

72 

73 

74 

75 

76 

77 

78 

79 

80 

81 

82 

83 

84 

85 

86 

87 

88 

89 

90 

91 

92 

93 

94 

95 

96 

participer à la séance. Je trouve ça intéressant de faire venir la fratrie parce que 

ça permet de créer un lien avec le frère ou la sœur, parce que malgré lui ou elle, 

il devient un aidant proche de son frère ou de sa sœur autiste. Et puis, bah ça 

permet de mieux connaître le patient parce qu’en général, c’est eux, c’est la 

famille qui connait mieux le fonctionnement de l’enfant TSA. Après je trouve 

aussi que d’avoir un retour de la fratrie c’est plus réaliste, enfin dans le sens ou 

la plainte des parents, de l’adulte ne sera pas exprimé de la même façon, ni sur 

les mêmes sujets. Parce que le frère ou la sœur n’a pas la même relation avec 

son frère ou sa sœur TSA que celle qu’il a avec ses parents. Et le frère ou la 

sœur, il s’en fiche un peu que son frère ou sa sœur TSA n’arrive pas à s’habiller 

seul mais, je ne sais pas, peut-être que par contre il aimerait qu’il joue plus avec 

lui dans telle activité par exemple.  

- CJ : Oui bien sûr, c’est toujours utile et intéressant de prendre en compte les 

avis de toutes les personnes de l’entourage de l’enfant. Et euh, du coup, lorsque 

vous pouvez intégrer la famille et la fratrie comme ça, est-ce que vous utilisez 

des outils ou des moyens en particulier pendant la séance ?  

- Mme M : Euh, oui, alors bah à chaque séance au début et à la fin de chaque 

séance j’échange avec les familles. Pour d’abord dans un premier temps savoir 

comment ça va, comment ça s’est passé depuis la dernière séance. Et ensuite à 

la fin, je leur fait un résumé de ce qu’on a travaillé en séance. Aussi ça m’arrive 

de demander aux familles de venir avec nous en fin de séance pour leur 

permettre aussi de mieux comprendre et d’améliorer la prise en charge. Parce 

que souvent comme ils n’assistent pas à la séance, et bah l’enfant TSA, avec 

ses difficultés de communication, ne va pas toujours dire et savoir expliquer ce 

qui a été travailler et pourquoi. Donc là, dans les deux sens, pour eux, la famille, 

mieux comprendre pourquoi on a travaillé telle chose pour tel objectif, etc. Et 

pour moi professionnel, de pouvoir échanger avec eux, et avoir des éléments et 

informations pour adapter aux mieux la prise en charge. Après pour ce qui est 

des outils et des moyens, je vais utiliser les mêmes que si je voyais l’enfant seul 

en séance. C’est juste qu’au lieu d’être une séance individuelle ça sera une 

séance de groupe. Et oui, donc ça passera surtout par du jeu, par des choses 

ludiques, mais chacun aura un rôle différent selon si l’aide est un bénéfice ou 

une limite. Mais de toute façon, dans cette situation quand la fratrie et les 
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129 

parents viennent en séance avec nous, je les fais toujours participer, ils ne sont 

pas là en tant qu’observateur. Le but c’est que ça réponde aux objectifs fixés, 

qu’il y ait du partage et que ça puisse être transférable dans la vie quotidienne 

par la suite.  

- CJ : D’accord, c’est super intéressant que vous puissiez mettre ça en place 

quand c’est possible bien sûr. D’accord, super. Maintenant, est-ce que vous 

pouvez me dire vous, quels sont les bénéfices pour vous d’inclure justement les 

fratries dans les prises en charge ? Donc ça peut aussi bien être des bénéfices 

pour l’enfant TSA mais aussi les bénéfices pour la fratrie ? 

- Mme M : Alors euh, d’abord pour l’enfant TSA, et bah pour moi ça serait déjà 

un meilleur engagement de l’enfant. ça favoriserait le transfert à la maison et à 

l’école. Ça permet de transmettre les informations aux autres acteurs, oui c’est 

ça, le frère ou la sœur peut faire le lien entre ce qui est fait en séance 

d’ergothérapie et le quotidien de l’enfant. Pour du coup le frère ou la sœur, ça 

permet pour eux de mieux comprendre le trouble de son frère ou sa sœur. Ça 

peut aussi améliorer la relation entre eux, parce qu’ils partageraient quelque 

chose en commun. Encore plus si c’est difficile pour le frère ou la sœur, ça 

permettrait pour lui ou elle de moins subir le handicap de son frère ou de sa 

sœur. Ça peut aussi lui faire du bien, ça peut l’aider, ça peut être valorisant pour 

lui, parce qu’il serait acteur dans l’accompagnement de son frère ou sa sœur 

autiste. Euh, oui, je réfléchis, mais non pour moi c’est ça, je crois que j’ai tout 

dis.  

- CJ : Ok, d’accord, et du coup maintenant je vais vous posez la question inverse, 

donc pour vous quels serait les limites d’inclure ces fratries dans la prise en 

charge de ces enfants TSA ?  

- Mme M : Oui, alors oui il y aussi des désavantages à ça. Déjà ce qui me vient 

en premier c’est le côté organisationnel, je pense que c’est ce qui limite le plus. 

Parce que la fratrie n’est pas toujours disponible pendant le temps des séances. 

Même lorsque c’est à l’école, ça pourrait être intéressant de faire venir le frère 

ou la sœur à ce moment là aussi, mais ça veut dire qu’il faut qu’il soit sur un 

temps de pause aussi, mais ce n’est pas toujours le cas. Et puis aussi, sur le 

temps des séances au cabinet, ce n’est pas toujours la famille qui amène 

l’enfant, ça peut être un taxi ou une ambulance et là le frère ou la sœur n’a pas 
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le droit d’en bénéficier. Après ça peut aussi rajouter une responsabilité pour le 

frère ou la sœur, et ce n’est pas forcément le but qu’il prenne une place comme 

ça, parce que ça peut être une position difficile à avoir. Aussi, bah, selon le 

degré du handicap, bah le temps de séance de l’enfant permet à la famille de 

souffler, donc si c’est lourd pour eux à la maison, c’est quand même un moment 

de soulagement de pouvoir faire autre chose pour eux. Et ils n’ont pas forcément 

très envie du coup, d’être encore avec leur frère ou sœur en séance d’ergo. Donc 

voilà, donc après ça les bénéfices et les limites c’est vraiment du cas par cas je 

trouve, parce qu’il ne faut pas leur donner toute la responsabilité, il ne faut pas 

qu’il ait un rôle primordiale dans l’accompagnement de l’enfant TSA. Donc 

oui, voilà, je pense à ça. Et aussi je rajoute pour les points positifs, je reviens 

dessus, mais j’y pense maintenant, mais c’est ça joue sur la motivation et la 

dynamique lors de la séance d’avoir le frère ou la sœur présent.  

- CJ : Ok, super, et du coup après ça comment vous introduisez justement ce que 

vous faites en séance dans les activités partagées en famille et avec les fratries ? 

Enfin, euh, vous avez des retours justement par rapport à ça ?  

- Mme M : Ah oui, oui, alors euh, il y a toujours un effet bénéfique, parce que 

souvent ce qui est fait en séance est repris en famille à la maison. Et souvent le 

frère ou la sœur est trop content de me dire qu’ils ont réessayé telle ou telle 

chose qui avait été faite en séance et que ça a bien marché. Du coup souvent ils 

me disent qu’ils ont réussi leur mission, donc c’est super.  

- CJ : C’est super ça, ça favorise encore plus l’investissement de ses familles 

dans la prise en charge du coup, parce qu’ils y voient de l’intérêt, c’est super je 

trouve.  

- Mme M : Oui c’est ça.  

- CJ : D’accord, merci beaucoup, alors maintenant je vais vous poser une 

question un peu plus générale. Donc pour vous dans le cadre du système de 

santé en France, d’après vous qu’est-ce qui pourrait nécessaire pour favoriser 

l’inclusion de la fratrie dans la démarche de soin ?  

- Mme M : Alors, ah oui, et bien pleins de choses, attends je réfléchie. 

- CJ : Oui bien sûr, ne vous en fait pas, prenez tout le temps vous voulez pour y 

réfléchir et y répondre.  



50 
 

162 

163 

164 

165 

166 

167 

168 

169 

170 

171 

172 

173 

174 

175 

176 

177 

178 

179 

180 

181 

182 

183 

184 

185 

186 

 

- Mme M : Du coup bah là ce qui me vient c’est bah déjà de pouvoir effectuer 

des sensibilisations sur l’importance que l’on peut y arriver ensemble. Euh, au 

niveau des thérapies familiales, qu’il y en ait davantage pour améliorer la prise 

en charge globale. Puis, euh, bah donner les moyens au niveau organisationnel, 

euh par exemple bah à l’école que la fratrie peut ou même doit participer à la 

séance, qu’il y ait aussi une notification MDPH pour ça. Enfin oui, quoi, que ce 

soit possible au niveau législatif. Euh, je continue à réfléchir tout en vous 

répondant, euh, oui, pour l’instant il y a ça qui me vient en tête, mais il y a 

surement beaucoup d’autres choses à penser. Parce que c’est vrai que pour tout 

le monde ce sujet, il y a beaucoup de bénéfice à inclure les fratries, mais peu de 

choses mises en place.  

- CJ : Oui je suis d’accord avec vous, merci beaucoup en tout cas. Alors moi, j’ai 

terminé mes questions, merci beaucoup pour tout. Je ne sais pas si vous avez 

des choses à rajouter. Enfin, je ne sais pas, des informations complémentaires à 

rajouter, des choses dont nous n’avons pas discuté et qui vous semble important 

à abordé ? 

- Mme M : Alors non, je ne pense pas, je pense avoir fait le tour, en tout cas 

j’espère que mes réponses vont vous aider pour votre mémoire. Et si vous avez 

besoin d’autres informations supplémentaires vous n’hésitez pas.  

- CJ : D’accord, merci beaucoup, c’est très gentil. Je vous remercie encore pour 

le temps que vous m’avez accordé pour cet entretien. J’ai trouvé ça très 

intéressant et enrichissant, merci pour tout. Je vous souhaite un  bon après-midi, 

au revoir. 

- Mme M : Je vous en prie, avec plaisir, bon courage pour votre mémoire. Au 

revoir.  
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Annexe VI – Retranscription entretien 2, Mr D, ergothérapeute en libéral.  

 

1 

2 

3 

4 
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7 
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9 

10 

11 
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- CJ : Bonjour, donc je suis Cloé Jan, étudiante en 3ème année d’ergothérapie à 

l’IFE de Toulouse. Dans le cadre de mon mémoire, j’étudie l’inclusion des 

fratries dans le processus de d’intervention des enfants TSA. L’objectif de 

notre visio est de pouvoir échanger ensemble et de récolter votre avis autour 

de cette thématique. Pour m’aider cet échange sera enregistré et durera entre 

30 et 45 minutes comme je vous l’ai indiqué par mail. Est-ce que vous avez 

des questions avant de débuter ? 

- Mr D : Non, on peut commencer. 

- CJ : Ok, super. Alors pour commencer, est-ce que vous pouvez me parler de 

votre parcours professionnel ? 

- Mr D : Alors oui, je suis diplômé depuis 2013. J’ai travaillé 2 ans en 

psychiatrie, j’ai fait un DU de compétences en soins psychiatrique et santé 

mentale. J’ai fait des formations aussi pour me spécialisé en pédiatrie, donc 

un DU sur les troubles neurodéveloppementaux, je me suis aussi spécialisé sur 

l’autisme et sur l’intégration neurosensorielle. J’ai aussi travaillé quelque 

mois avec Merci Julie et je fais du libéral depuis 2015.  

- CJ : Ok super, et du coup pourquoi avoir choisi de vous spécialisé dans le 

domaine de la pédiatrie et de vous intéresser à la population TSA ? 

- Mr D : Euh, déjà je voulais faire du libéral pour changer de pratique. En fait 

j’ai un parcours un peu particulier parce qu’en fait je me suis fait agressé par 

un patient lorsque j’étais en psychiatrie. Donc en fait pour ce qui est de la 

pédiatrie, donc oui je voulais changer de pratique et découvrir autre chose. 

Donc j’ai eu l’opportunité de travail avec une population pédiatrique et donc 

je l’ai développé en me spécialisant, etc. Après l’autre question c’était pour 

les TSA ? 

- CJ : Oui c’est ça. 

- Mr D : Et bien le public TSA m’intéresse déjà de par sa complexité, 

naturellement j’ai été intéressé par ça. Parce que ce handicap va avoir un 

impact dans tous les domaines, et j’ai intéressant de voir tous ce qu’on peut 

faire et travailler avec eux.  
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- CJ : Ok, et maintenant, est-ce que vous pouvez me raconter une de vos prises 

en charge avec un  enfant TSA ? Peu importe laquelle, je ne sais pas, celle qui 

vous a le plus marqué par exemple. 

- Mr D : Euh, oui, je vais vous parler d’un jeune patient que j’ai eu en suivi. 

Donc au début la prise en charge elle a commencé pour des difficultés 

graphiques, donc pour la mise en place de l’outil informatique. Ensuite une 

fois que ça a été mis en place, on a plutôt travaillé sur la vie quotidienne, donc 

en faisant des séances en binôme avec sa maman pour élaborer de nouveaux 

objectifs. Pour aussi faciliter le relai d’informations, pour le transfert à la 

maison, etc. On a aussi travaillé sur les aspects sensorielle, parce qu’il 

présentait des hyper sensorialités. Et aussi, parce qu’il entrait dans la phase 

d’ado, on a fait des séances autour de la sexualité. Voilà, on a travaillé 

énormément de chose avec ce jeune. 

- CJ : D’accord, c’est très intéressant. Et lors de vos prises en charge avec des 

enfants TSA est-ce qu’il vous est déjà arrivé d’intégrer les fratries ? 

- Mr D : Alors non, pas vraiment avec des enfants TSA, mais il m’est déjà 

arrivé de les intégrer avec d’autres types de population. Mais avec les enfants 

TSA non c’est très rare.  

- CJ : Ok, mais quand ça vous est arrivé, comment ça se passe ? Est-ce que vous 

utilisez des outils ou des moyens en particulier ? 

- Mr D : Alors quand c’est le cas ce sont des séances à domicile, jamais au 

cabinet. Oui, lorsque l’intégration des fratries est possible c’est lorsque les 

séances se font au domicile de l’enfant. Et l’outil principal et bien je dirais, 

surtout avec ce public-là, c’est la verbalisation. Donc oui tout se passe par la 

verbalisation, présenter les objectifs définis, comment on va les travailler, à 

travers quels moyens, etc. Beaucoup de discussion aussi pour savoir comme 

le frère ou la sœur va se positionner dans cette prise en charge etc. Oui donc 

pour moi le principal c’est de passer par la discussion, les échanges, etc.  

- CJ : D’accord, et du coup pour vous, est-ce que vous y voyez des bénéfices 

dans le fait d’inclure la fratrie dans les prises en charge des enfants TSA ? 

Aussi bien pour l’enfant TSA mais pour son frère ou sa sœur ? 

- Mr D : Alors oui, alors je vois plus de bénéfices pour les enfants TSA que 

pour les fratries. Déjà pour l’enfant autiste la vitesse d’acquisition sera plus 
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importante que s’il est seul. Il y aura aussi une certaine émulation qui va se 

créer en binôme. S’il y a une bonne relation entre eux, bien évidement. Parce 

que si la relation n’est pas bonne entre frère et sœur, pour moi, il ne faut pas 

les inclure dans les prises en charge parce que ça n’aidera pas. Ça peut aussi 

faciliter le transférer les nouveaux objectifs à toute la famille. Oui, c’est ça, 

souvent le grand frère faisait des liens avec les parents, parce qu’on ne voit 

pas toujours les parents pendant les séances au cabinet, donc ça permettait 

qu’il fasse le lien à la maison. Donc oui, pour les bénéfices c’est que l’enfant 

TSA est mieux suivi parce que la prise en charge est globale et il y a une 

intégration globale de la famille. Et pour les fratries et bien c’est surtout pour 

eux une meilleure compréhension du fonctionnement de leur frère ou de leur 

sœur.  

- CJ : Ok, et du coup maintenant je vais poser la question en sens inverse, et 

pour vous quelles seraient les limites justement d’inclure ces fratries dans les 

prises en charge ? 

- Mr D : Et bien oui, déjà euh, il faut qu’il y ait une bonne entente entre l’enfant 

TSA et son frère ou sa sœur. Le fait d’intégrer la fratrie c’est le rendre co-

thérapeute dans la prise en charge donc ça veut dire lui donner une certaine 

responsabilité. Donc là  il faut faire bien attention à comment on 

l’accompagner et il faut faire attention à bien l’évaluer. Ça veut aussi dire 

qu’on donne à la fratrie du pouvoir de décider ce qu’il faut pour son frère ou 

sa sœur TSA. Il y a toute la sphère relationnelle et émotionnelle qui rentre en 

jeu avant et après. Et oui, il faut faire attention, parce qu’il peut y avoir un 

dépassement de la fonction du frère ou de la sœur.  

- CJ : D’accord, et vous l’avez déjà vu ça, ce dépassement de la fratrie ? 

- Mr D : Ah oui, oui, donc justement c’est quelque chose à bien évalué avant 

de proposer ça aux familles. Parce que ce n’est pas l’objectif quand on pense 

à inclure les fratries, il faut que ce soit bénéfique pour chacun et non l’inverse.  

- CJ : Oui bien sûr. Alors quand cela se passe bien, comment vous introduisez 

ce que vous faite en séance dans les activités partagées en famille et avec les 

fratries ? 

- Mr D : C’est surtout une transmission d’informations entre nous et la famille, 

il faut qu’il y ait un principe de cohérence et une généralisation dans le 
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quotidien. Donc c’est surtout des moments de partage, souvent ludique qui 

passe par le jeu et qu’ils peuvent refaire et transférer à la maison. Oui c’est ça, 

le mot que je cherchais tout à l’heure c’est la généralisation, c’est fondamental. 

Et l’importance de jouer ensemble aussi.  

- CJ : Ok, super, merci beaucoup pour toutes ces informations, je ne sais pas si 

vous avez des choses à rajouter. Moi j’ai terminé …, ah non pardon j’ai oublié 

une question, je suis désolé.  

- Mr D : Il n’y a pas de soucis, allez-y. 

- CJ : Merci, oui donc cette dernière question est plus globale, ça concerne 

plutôt notre système de santé. Donc oui, donc dans le cadre du système de 

santé en France, d’après vous qu’est-ce qui pourrait être nécessaire pour 

favoriser l’inclusion de la fratrie dans la démarche de soin ? 

- Mr D : Euh ok, alors moi je vais être plus large et j’aurais envie de parler 

d’inclusion totale de la famille donc de la fratrie mais aussi des parents pour 

que ce soit plus pertinent, mais là votre sujet est centré sur les fratries donc je 

vais me concentrer sur ça. Donc je dirais de la disponibilité, des aides pour 

tout ce qui est organisationnel, logistique etc. Que les séances à la maison soit 

plus facile à mettre en place. Je ne sais pas, faire des bulletins d’informations 

pour la généralisation des principes. Savoir bien évaluer l’enfant pour que la 

prise en charge soit la plus pertinente possible. Et oui voilà, le mot qui pour 

moi est le plus important c’est la généralisation.  

- CJ : D’accord, super. Merci beaucoup. Oui je suis d’accord avec vous, qu’il 

faut élargir à toute la famille mais il est vrai qu’on s’est beaucoup intéressé 

aux parents et moins aux fratries donc c’est pourquoi j’ai voulu centré mon 

mémoire dessus.  

- Mr D : Oui bien sûr, je suis tout à fait d’accord. J’ai fait mon mémoire de DU 

sur les troubles neurodéveloppementaux sur ce sujet-là, les fratries donc je 

suis tout à fait d’accord avec vous. Si vous voulez je peux même vous le faire 

parvenir pour que vous puissiez le feuilleter. Bon peut-être que c’est un peu 

tard maintenant dans l’avancé de votre mémoire mais si ça vous intéresse je 

peux le transmettre à l’IFE.   

- CJ : Oui avec plaisir, une lecture en plus c’est toujours du plus et intéressant 

à prendre. Merci beaucoup en tout cas.  
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- Mr D : Avec plaisir, je le transmettrais à l’IFE pour que puissiez y avoir accès.  

- CJ : Merci beaucoup. Euh, et bien je ne sais pas si vous avez d’autres 

informations à rajouter, moi j’ai terminé avec mes questions. Mais je ne sais 

pas si vous pensez à des choses complémentaires que nous n’aurions pas 

abordées.  

- Mr D : Euh non je ne vois pas là, je pense avoir fait le tour et j’espère que mes 

réponses vous seront utiles dans la suite de votre mémoire.  

- CJ : Oui, merci beaucoup, c’était très intéressant. Je vous remercie encore 

pour le temps que vous m’avez accordé, c’est très gentil de votre part.  

- Mr D : Avec plaisir, et quand vous aurez terminé votre mémoire vous me 

l’enverrez pour que je puisse le lire.  

- CJ : Oui d’accord, merci beaucoup. Je vous souhaite une bonne journée, au 

revoir. 

- Mr D : Merci, bonne journée à vous aussi, au revoir.   
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L’équilibre occupationnel des fratries d’enfants atteints du trouble du spectre de l’autisme 

 

Résumé :  
 

Introduction : La famille, parents et fratrie, sont les premiers acteurs présents dans l’environnement de 

l’enfant atteint de TSA. Le gouvernement français dans sa prochaine stratégie nationale, entend 

poursuivre et approfondir ses engagements et son soutien auprès des personnes TSA et de leur entourage. 
Des études montrent que la présence d’un enfant souffrant d’autisme peut influer de façon négative et/ou 

positive le vécu de la fratrie, donc cela peut engendrer un déséquilibre occupationnel. Il est donc 

intéressant d’utiliser l’approche systémique dans l’accompagnement de ces fratries. Objectif : L’objectif 
de cette étude est de rechercher comment l’ergothérapeute peut accompagner les fratries d’enfants TSA, 

en les incluant dans les processus d’intervention, pour leur permettre de retrouver ou maintenir leur 

équilibre occupationnel. Méthode : Une démarche qualitative a été réalisée, sous forme d’entretien semi-

structuré, auprès d’ergothérapeute exerçant avec des enfants TSA. Résultats : Le résultat attendu est 
l’identification des bienfaits de l’inclusion des fratries d’enfants TSA dans le processus d’intervention 

en ergothérapie. Pour ainsi définir l’impact que cette inclusion peut avoir sur leur équilibre 

occupationnel. Les résultats sont analysés et par la suite confrontés à la littérature. Conclusion : Cette 
étude permet de mettre en relief les bénéfices, mais également les limites, pouvant être rencontrés lors 

de l’inclusion des fratries d’enfant TSA dans les prises en charge ergothérapique. Ces éléments de 

réponse amènent à se questionner sur les dispositifs et les moyens nationaux qu’ils seraient nécessaire 
de développer, pour pouvoir mettre en place cette inclusion dans les meilleures conditions.  

 

Mots-clés : 

 
Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA) – Fratrie – Système familial - Equilibre occupationnel – 

Inclusion – Processus d’intervention – Ergothérapie. 

 

Occupational balance in siblings of children with autism spectrum disorder 

 

Abstract 

 
Introduction : The family, parents and siblings, are the primary actors in the environment of the child 

with ASD. The French government, in its forthcoming national strategy, intends to pursue and deepen 

its commitments and support for people with ASD and their families. Studies show that the presence of 
a child with autism can have a negative and/or positive influence on the experience of siblings, which 

can lead to an occupational imbalance. It is therefore interesting to use the systemic approach in the 

accompaniment of these siblings. Objective : The objective of this study is to investigate how 

occupational therapists can support the siblings of children with ASD, by including them in the 
intervention process, to enable them to regain or maintain their occupational balance. Method : A 

qualitative approach was carried out, in the form of a semi-structured interview, with occupational 

therapists working with ASD children. Results : The expected outcome is to identify the benefits of 
including siblings of children with ASD in the occupational therapy intervention process. To define the 

impact that this inclusion can have on their occupational balance. The results are analysed and then 

compared with the literature. Conclusion : This study highlights the benefits, but also the limits, that 

can be encountered when including the siblings of ASD children in occupational therapy treatment. 
These elements of response lead us to question the national mechanisms and means that need to be 

developed in order to be able to implement this inclusion in the best conditions. 
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Autism Spectrum Disorder (ASD) – Siblings – Family system – Occupational balance – Inclusion – 
Intervention process – Occupational therapy. 
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