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Introduction

Les altérations liées à l’autisme témoignent 
des enjeux adaptatifs qui attendent son en-
tourage (Glasberg, 2000). Si les pages sur 
l’autisme se comptent par milliers, un ba-
layage de la littérature scientifique montre 
que les fratries demeurent le parent pauvre 
du domaine (Warren Dodd, 2004 ; Hodapp 
et al, 2005 ; Hodapp & Urbano, 2007 ; Ors-
mond & Seltzer, 2007 ; 2009). A l’aide de 
grilles de lectures issues des domaines mé
dico-psycho-sociaux (Fombonne, 2001 ; Pi-
lowsky et al. 2004), cet article répond à dif-
férentes questions parmi lesquelles: quelles 
sont les variables impliquées dans l’adapta-

tion des fratries ? Quels sont les besoins des 
fratries au cours de leur développement ? La 
première partie de l’article présente une re-
vue de la littérature scientifique. La deu-
xième expose les résultats d’une recherche 
menée en partenariat avec l’association au-
tisme suisse romande. 

Les apports des recherches  

génétiques et psychosociales 

Dans le but d’organiser les connaissances, 
chercheurs et chercheuses, cliniciens et clini-
ciennes établissent une distinction entre les 
facteurs d’origine biologique et ceux d’ori-
gine sociale, culturelle ou familiale; distinc-
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Résumé
Les altérations liées à l’autisme fluctuent largement d’un sujet à un autre et témoignent des 
enjeux adaptatifs sollicités par leur entourage. Si les pages sur l’autisme se comptent par mil-
liers, un balayage de la littérature scientifique montre que les fratries demeurent le parent 
pauvre du domaine. A l’aide de grilles de lectures issues des domaines médico-psycho-so-
ciaux, cet article analyse les facteurs influençant le vécu des fratries, puis il présente les résul-
tats d’une recherche menée en partenariat avec l’association autisme suisse romande. Les ré-
sultats montrent que les fratries s’adaptent de manière positive, qu’elles expriment peu de be-
soins, mais que ceux-ci demeurent relativement stables dans le temps et qu’ ils concernent es-
sentiellement l’exo et le macrosystème.

Zusammenfassung
Die Beeinträchtigungen, welche mit Autismus verbunden sind, variieren von der einen zur an-
deren Person beträchtlich und erfordern die individuelle Anpassung ihres Umfelds. Auch wenn 
sich zwar Tausende von Seiten Literatur über Autismus finden lassen, zeigt eine Zusammen-
schau der wissenschaftlichen Literatur jedoch, dass das Thema Geschwister nur stiefmütter-
lich behandelt wird. Aus der medico-psycho-sozialen Perspektive analysiert dieser Artikel die 
Einflussfaktoren auf das Erleben von Geschwistern und präsentiert die Resultate einer Unter-
suchung, entstanden in Zusammenarbeit mit dem Verband Autismus der Suisse romande. Die 
Resultate zeigen auf, dass sich Geschwister zwar in positiver Art anpassen, sie jedoch kaum 
Bedürfnisse äussern. Diese Ergebnisse zeigen sich relativ stabil über die Zeit und betreffen so-
wohl Exo- als auch Makrosystem.
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tion reprise dans les paragraphes ultérieurs. 
Si les premières recherches se focalisaient 
essentiellement sur des variables interac-
tives et familiales, les avancées médicales 
actuelles s’intéressent davantage à l’impact 
des facteurs génétiques sur les fratries.
	 Les apports des recherches génétiques 
et épidémiologiques. L’adaptation des fra-
tries d’enfants autistes fait l’objet d’un inté-
rêt renouvelé grâce à l’avancée des progrès 
génétiques. De multiples arguments cli-
niques s’additionnent progressivement 
pour justifier l’hypothèse d’une perturba-
tion causale neurobiologique et / ou géné-
tique dans l’autisme. De nombreuses études 
épidémiologiques ont été réalisées depuis 
la fin des années 60 dégageant un certain 
nombre de faits, actuellement éprouvés 
scientifiquement (Lemay, 2004). La propor-
tion de l’autisme selon le sexe est de 4,2 
garçons pour une fille, avec des variations 
selon la profondeur de l’atteinte (2 garçons 
pour 1 fille chez les profonds) (Fombonne, 
2001). Les recherches sur les jumeaux mo-
nozygotes révèlent une probabilité de 60 à 
80 % d’avoir les deux enfants autistes ce qui 
montre une concordance redoutable. Dans 
3 à 5 % des cas, un-e autre frère-sœur pré-
sente des anomalies dans le spectre de l’au-
tisme (Tomblin et al., 2003). Il n’existe pra-
tiquement pas d’exemples de transmissions 
autistes directes, les personnes autistes 
n’ayant que très rarement des enfants. Si 
certains chromosomes sont à l’heure ac-
tuelle particulièrement ciblés (le 2, 13, 15, 
17), les chercheurs et chercheuses s’ac-
cordent à penser qu’il n’y a pas qu’un seul 
gène responsable de l’autisme, mais que 
plusieurs agissent entre eux. Les tentatives 
pour déceler des marqueurs génétiques 
précoces n’ont pas abouti à des résultats si-
gnificatifs à ce jour. Le mode de transmis-
sion apparaît complexe. Si les risques sont 

considérables pour les jumeaux mono-
zygotes, ils semblent réduits pour les fra-
tries et deviennent limités dès que le parent 
est éloigné (Lemay, 2004). Ces données 
doivent être considérées dans une perspec-
tive descriptive, car elles présupposent un 
contexte développemental et social per-
mettant la manifestation de leurs effets 
(Squillaci Lanners & Lanners, 2009 ; 2010).
	 Les apports des recherches psychoso-
ciales. Au-delà des facteurs génétiques, la 
question de savoir si le fait de vivre avec un-
e germain-e atteint-e d’autisme a des consé-
quences au niveau de l’ajustement socio-
émotionnel des membres de la famille a sus-
cité l’intérêt des chercheurs et chercheuses 
(Pilowsky et al., 2004). Beaucoup ont émis 
l’hypothèse que la gravité du syndrome au-
tistique affecte l’ensemble de l’unité fami-
liale (Kaminsky &Dewey, 2002) et de ce fait, 
que les fratries concernées par l’autisme en-
courent des risques plus élevés de dévelop-
per des problèmes d’adaptation sociale (Ro-
drigue et al., 1993). Certaines études affir-
ment que les fratries sont sujettes à des pro-
blèmes d’adaptation, alors que d’autres 
stipulent le contraire. Ces résultats opposés 
laissent supposer de sérieuses lacunes mé-
thodologiques dans les recherches anté-
rieures. Le nombre considérable de variables 
influençant le vécu des fratries, les difficul-
tés pour élaborer un groupe contrôle, le 
manque d’objectivité de l’échantillon, les 
comparaisons inter-recherches difficiles, les 
biais dans le recueil de données, la focalisa-
tion sur les facteurs ayant un impact négatif 
constituent autant de défis pour les cher-
cheurs et chercheuses du domaine (Squillaci 
Lanners & Lanners, 2009 ; 2010). Ces garde-
fous scientifiques en tête, Pilowsky et al. 
(2004) ont mené une vaste recherche au su-
jet de l’adaptation des fratries d’enfants au-
tistes. Leurs résultats mettent en évidence 
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que la grande majorité des frères et des 
sœurs d’enfants autistes fonctionne norma-
lement (86,7 %), à savoir, qu’ils présentent 
des compétences sociales adaptées. Il sem-
blerait que plus les fratries grandissent et 
plus elles décrivent positivement le compor-
tement de leur germain-e, développant des 
attitudes empathiques à son égard, alors 
que les recherches passées laissaient suppo-
ser l’émergence de troubles du comporte-
ment lorsque les fratries avançaient en âge.

Les variables impliquées dans 

l’adaptation des fratries :  

revue de l’état de la recherche

Une revue de la littérature scientifique 
montre que la présence d’un enfant en si-
tuation d’autisme a des effets spécifiques 
sur la fratrie et que ceux-ci sont médiatisés 
par un ensemble de facteurs gravitant au-
tour de quatre pôles (Lanners et al., 1999 ; 
Squillaci Lanners & Lanners, 2010) : les fac-
teurs liés aux caractéristiques de l’autisme, 
de la fratrie, du vécu parental et du contexte 
social (réseau de soutien).
	 Les facteurs liés aux caractéristiques de 
l’autisme. Différentes recherches montrent 
que plus les symptômes sont sévères et im-
prévisibles, plus les besoins des fratries sont 
importants (Rodrigue et al. 1993, Pilowsky 
et al., 2004). En effet, la présence de mala-
dies neurologiques, les éventuelles compli-
cations médicales, la présence de troubles 
du comportement (auto-hétéro-agressivité) 
(Gold, 1993 ; Verté et al., 2003 ; Wintgens & 
Hayez, 2003), la présence de troubles émo-
tionnels (angoisse, anxiété), le niveau de 
langage (Pilowsky et al. 2004 ; Giallo & Gia-
vidia-Payne, 2006 ; Warren Dodd, 2004 ; 
Wheeler, 2006 ; Tomblain, et al. 2003) sont 
autant de variables susceptibles d’influen-
cer l’adaptation des fratries (Wood Rivers & 
Stoneman, 2008). De plus, la nécessité de 

routines et la crainte des étrangers et étran-
gères (ami-e-s des fratries) (Wintgens & 
Hayez, 2003 ; Gold, 1993) peuvent inciter 
les fratries à hésiter d’inviter des ami-e-s à 
la maison et de ce fait, contribuer à l’émer-
gence d’un sentiment d’isolement social 
(Kaminsky & Dewey, 2001 ; 2002 ; Warren 
Dood, 2004 ; Wintgens & Hayez, 2003).
	 Les facteurs liés aux caractéristiques 
de la fratrie. Des variables socio-affectives 
influencent différemment le vécu des fra-
tries, et ainsi leurs besoins (Claudon et al., 
2007 ; Pilowsky et al., 2004). Leurs témoi-
gnages révèlent un panel d’émotions liées 
aux spécificités de l’autisme: colère face aux 
comportements agressifs (Dykens, 2005 ; 
Verté et al, 2003), frustration de ne pas 
réussir à s’engager dans une relation réci-
proque positive (Giallo & Giavidia-Payne, 
2006 ; Wheeler, 2006), tristesse face au re-
fus relationnel (Wintgens & Hayez, 2003) ou 
soucis quant à leurs responsabilités futures 
(Harris & Glasberg, 2003). Dans la relation 
avec les pairs, les fratries peuvent se sentir 
embarrassées (Dykens, 2005 ; Hahaut et al., 
2002 ; Wintgens & Hayez, 2003), ne sachant 
pas comment expliquer les comportements 
de leur frère ou sœur. L’adaptation des fra-
tries semble positivement corrélée avec 
l’âge (Hasting, 2006). Plus les fratries gran-
dissent et plus elles décrivent positivement 
le comportement de l’enfant atteint d’au-
tisme, développant des attitudes empa-
thiques à son égard (Pilowsky et al., 2004 ; 
Squillaci Lanners & Lanners, 2005a ; 2005b), 
présentant des compétences sociales tout à 
fait adaptées (Verté et al., 2003 ; Macks & 
Reeve, 2007) alors que les recherches pas-
sées laissaient supposer l’émergence de 
troubles du comportement lorsque ces fra-
tries avançaient en âge (Rodrigue et al., 
1993). La place du germain-e par rapport à 
l’enfant atteint d’autisme (s’il ou elle est l’aî-
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né-e ou le-la cadet-te), le sexe, de même 
que la différence d’âge sont autant de va-
riables susceptibles d’influencer l’adapta-
tion. Finalement, les recherches montrent 
aussi que la taille de la fratrie a un impact 
sur les compétences sociales : plus elle est 
grande, plus la fratrie encourt des risques 
au niveau de son adaptation sociale (Pi-
lowsky et al., 2004).
	 Les facteurs liés au contexte familial. 
Les données actuelles mettent en exergue 
que c’est moins l’autisme en lui-même qui 
affecte l’adaptation des fratries mais plutôt 
des variables liées à l’environnement fami-
lial, en particulier la qualité des relations à 
l’intérieur de la famille (Verté et al., 2003 ; 
Squillaci Lanners & Lanners, 2010). Les be-
soins des fratries sont influencés par diffé-
rents facteurs comme (Harris & Glasberg, 
2003; Wheeler, 2006 ; Wood Rivers & Stone-
man, 2003 ; 2008): une communication ou-
verte, honnête, appropriée et continue ; une 
attention parentale individualisée, respec-
tueuse de la personnalité (temps spéciale-
ment dévolu à la fratrie); la possibilité d’ap-
prendre et d’adopter des attitudes afin d’in-
teragir avec le-la germain-e atteint-e d’au-
tisme ; une confiance face au respect de 
leurs affaires personnelles ; du temps de jeux 
et de loisirs adaptés en fonction de leur âge. 
La pauvreté des loisirs des parents influence 
directement celle des fratries. Le manque de 
service d’aide à la famille (garde) est trop 
fréquemment relevé par l’ensemble des par-
tenaires concernés par l’autisme. Plusieurs 
chercheurs et chercheuses soulignent aussi 
l’importance que la fratrie puisse avoir une 
certaine marge de manoeuvre quant au de-
gré d’implication avec le-la germain-e. Les 
responsabilités trop lourdes pesant sur la 
fratrie peuvent être source de stress (Stern 
Feiges & Weiss, 2004), de projection dans le 
monde des responsabilités et des devoirs, 

l’empêchant de vivre pleinement son en-
fance (Wintgens & Hayez, 2003).
	 Les facteurs liés au réseau de soutiens. 
Les soutiens informels (copains et copines, 
voisin-e-s, mouvements de jeunesse …) et 
formels (service d’accompagnement à do-
micile, de garde, etc.) influencent l’adapta-
tion familiale. Les fratries ont, bien enten-
du, le droit d’avoir une vie sociale la plus 
normale possible (Squillaci Lanners & Lan-
ners, 2010). Ils ont besoin de ressentir que 
d’autres partagent les mêmes expériences. 
Différents paramètres sont ici essentiels 
(Harris & Glasberg, 2003; Wheeler, 2006), 
comme l’image de l’autisme véhiculée dans 
la société, les mots prononcés pour en par-
ler, la liberté avec laquelle ils sont utilisés, 
la manière de traiter les personnes atteintes 
d’autisme dans la société, la possibilité d’in-
tégrer des stratégies permettant de faire 
face aux questions et aux commentaires des 
pairs, les informations développementales 
appropriées et continues disponibles (Glas-
berg, 2000). De plus, comme les capacités 
d’adaptation évoluent selon l’âge, il s’avère 
nécessaire de considérer les besoins des fra-
tries aux différentes étapes de la vie.

Que retenir ?

Les dernières recherches décrivent positive-
ment l’adaptation des fratries (Pilowsky et 
al., 2004 ; Stoneman, 2005 ; Hastings, 2003 ; 
2007) qui développent une bonne estime gé-
nérale d’elles-mêmes (Verté et al., 2003), 
une image positive de leur comportement, 
de leur intelligence et de leurs résultats sco-
laires (Macks & Reeve, 2007). Elles rap-
portent ne pas avoir souffert de la présence 
de leur germain-e atteint-e d’autisme et 
d’avoir pu développer des relations positives 
avec lui (Kaminsky & Dewey, 2002 ; Stone-
man, 2005 ; Wood Rivers & Stoneman, 2003 ; 
Orsmond & Seltzer, 2007 ; 2009). Ainsi, une 
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analyse des résultats de plusieurs études 
mène à la conclusion que les fratries concer-
nées par l’autisme ne diffèrent pas des 
autres fratries, mais qu’elles éprouvent des 
besoins spécifiques et que ces besoins va-
rient en fonction d’un ensemble de variables 
qu’il s’avère utile de connaître, objectifs de 
la recherche présentée ultérieurement.

Méthodologie

Ces fondements théoriques ont permis 
d’édifier une recherche centrée sur les fra-
tries concernées par l’autisme au moyen 
d’un questionnaire en deux parties. La pre-
mière partie recense les données socio-dé-
mographiques et la deuxième est consti-
tuée de l’échelle des besoins (82 items au 
total) de Lanners et al. (1999). Les besoins 
s’expriment selon une échelle de Likert à 5 
niveaux : 0 correspond à « Non, jamais », 1 
à « Oui, parfois », 2 à « Oui, souvent », 3 à 
« Oui, toujours » et 4 signifie « Je ne sais 
pas ». En outre, un espace à la fin du ques-
tionnaire a autorisé les fratries à exprimer 
leurs éventuels besoins supplémentaires.

Echantillon

Un questionnaire a été adressé à 147 fa-
milles via l’association autisme suisse ro-
mande. 58 questionnaires fratries ont été 
traités. Lors du traitement des données, les 
fratries ont été scindées en deux groupes se-
lon leur âge : un groupe de 10 ans à 17 ans 
(n=27) et un groupe de 18 ans ou plus 
(n=31). L’échantillon ne peut être considéré 
comme représentatif des fratries concernées 
par l’autisme, les associations constituant 
généralement une source précieuse de sou-
tien pour ses membres. Il est probable que 
les fratries dont les parents ne participent à 
aucune association aient d’autres besoins. 
Les résultats doivent ainsi être considérés 
avec la prudence requise. Ces précautions 

retenues, l’analyse des résultats a permis de 
mettre en évidence les besoins les plus fré-
quemment exprimés par les fratries (scin-
dées en deux groupes : groupe jeune / groupe 
adulte) et les besoins les moins exprimés par 
les mêmes sous-groupes.

Résultats

Les besoins des fratries jeunes

Les besoins les plus fréquemment exprimés 
par les fratries jeunes concernent une meil-
leure tolérance et intégration du-de la ger-
main-e atteint d’autisme; un désir de pré-
server leur vie; une meilleure acceptation de 
l’autisme par l’entourage, par les ami-e-s, 
par la famille élargie ; plus d’informations 
concernant l’autisme au sein de la société ; 
plus de dignité envers le-la germain-e at-
teint d’autisme et la possibilité de s’expri-
mer librement devant les parents. Ces don-
nées témoignent de la nécessité de favori-
ser une meilleure connaissance et compré-
hension de l’autisme dans la société afin de 
faciliter l’intégration de ces personnes. Les 
besoins les moins fréquemment exprimés 
par les fratries jeunes concernent différents 
sous-systèmes. En premier lieu, les fratries 
n’expriment que peu de demandes concer-
nant les relations institutionnelles, le 
groupe éducatif ou les professionnel-le-s. 
En outre, les fratries expriment peu ou pas 
de besoins concernant la garde par les voi-
sin-e-s/ami-e-s; les activités de loisirs avec 
d’autres familles, pour rencontrer des fra-
tries ou lire des écrits de personnes vivant 
une situation semblable pour que leurs pa-
rents acceptent mieux l’autisme. Les items 
liés à la religion méritent d’être mis en 
exergue, certainement liés à la place de la 
religion dans la société actuelle. De manière 
générale, les fratries jeunes expriment peu 
de besoins.
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Les besoins des fratries adultes

Les besoins les plus fréquemment exprimés 
par les fratries adultes concernent les infor-
mations relatives à l’autisme dans la société 
en général (atténuer le regard du sens com-
mun), le besoin que de nouvelles solutions 
ou méthodes soient cherchées pour amélio-
rer la qualité de vie du-de la germain-e, le 
besoin en informations sur l’avenir, le 
vieillissement, le besoin d’une meilleure in-
tégration du-de la germain-e dans la famille 
élargie, d’une meilleure acceptation par le 
conjoint, la possibilité de discuter en famille 
de la situation de l’autisme et de l’avenir, le 
besoin de préserver sa propre vie et plus de 
respect pour la dignité du-de la germain-e. 
Les besoins les moins fréquemment expri-
més par les fratries adultes concernent aus-
si la religion, l’aide pour la garde par les voi-
sin-e-s, ami-e-s, pour expliquer l’autisme, 
pour les transports, pour lire des écrits de 
personnes vivant une situation semblable, 
mais aussi afin d’avoir de meilleures rela-
tions avec l’institution. De manière géné-
rale, les fratries adultes, comme les fratries 
jeunes, expriment peu de besoins.

Discussion

Les besoins exprimés par les jeunes et par 
les adultes sont sensiblement les mêmes. 
Alors que plusieurs auteur-e-s relèvent des 
difficultés, voire des réticences à parler à 
leur entourage du handicap de leur ger-
main-e (Kaminsky & Dewey, 2002 ; Stern 
Feiges & Weiss, 2004 ; Warren Dood, 2004), 
une grande majorité des fratries affirment 
ne pas ressentir de difficultés à expliquer le 
handicap de leur germain-e atteint d’au-
tisme. Le peu de besoins exprimés laisse 
supposer que l’équilibre familial est satisfai-
sant et que les familles mobilisent les res-
sources adéquates pour fonctionner au 
quotidien. Cependant, ce constat positif 

doit être relativisé par le fait que les familles 
font toutes partie d’une association. 
	 Suite à ces résultats, différents tests 
statistiques ont été réalisés afin d’observer 
si des différences significatives prévalent 
au sein de l’échantillon. Les résultats ont 
mis en évidence que le lieu de vie influence 
les besoins. Le fait d’habiter en ville aug-
mente les besoins en information et en 
échanges (Z=-1.087 ; P=.007). L’âge in-
fluence les besoins au niveau des interac-
tions familiales (Z=-2.927 ; P=.003), au ni-
veau des informations/échanges sur l’au-
tisme (Z=-3.339 ; P=.001), au niveau de la 
prise en charge formelle (Z=-3.582 ; 
P=.0003) : les fratries adultes expriment si-
gnificativement plus de besoins que les fra-
tries jeunes. Finalement, l’institutionnalisa-
tion diminue les besoins des fratries au ni-
veau du fonctionnement familial (Z=-
2.556 ; P=.009). D’autres variables ont été 
considérées : le sexe des fratries et du-de la 
germain-e atteint-e d’autisme, le niveau de 
formation des fratries, l’école fréquentée 
(primaire, secondaire, etc.), le type de sco-
larité (suivi scolaire / redoublement), le 
nombre de frères et sœurs, la place dans la 
fratrie, le diagnostic et les troubles associés 
du-de la germain-e atteint-e d’autisme 
(troubles du sommeil, troubles dépressifs 
de l’EAA, épilepsie, RM léger, profond, 
d’agressivité, etc.) : les résultats n’ont mon-
tré aucune différence significative au ni-
veau de ces variables.

Conclusion

Au terme de cet article, différents constats 
s’imposent. Premièrement, les fratries expri-
ment peu de besoins, ce qui signifie qu’une 
majorité trouve, dans l’entourage, les res-
sources adéquates pour fonctionner au quo-
tidien. Deuxièmement, les besoins des fra-
tries jeunes et adultes sont sensiblement les 
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mêmes, ce qui laisse supposer que les be-
soins restent relativement stables au cours 
de la vie et que les besoins non couverts par 
la famille ne trouvent que peu de réponses 
hors du contexte familial. Les besoins expri-
més en témoignent : besoin d’intégration et 
d’acception des personnes atteintes d’au-
tisme, besoin d’améliorer la qualité de vie 
des personnes atteintes d’autisme, besoin 
d’informations sur les possibilités de prise 
en charge à l’avenir, et besoin de respect de 
la dignité des personnes atteintes d’au-
tisme. De plus, les fratries souhaitent préser-
ver leur propre vie. La satisfaction de ce be-
soin nécessite la mobilisation de ressources 
à tous les niveaux de l’écosystème. A ce pro-
pos, il semble primordial de sensibiliser les 
professionnel-le-s à la situation particulière 
des fratries en favorisant les contacts, les 
échanges et la prise en considération de ces 
partenaires précieux. Plusieurs facteurs ont 
des effets variables selon les études et leurs 
mécanismes d’action doivent donc être ap-
profondis. Les fratries s’ajustent de manière 
diverse et ont des besoins divers. Il s’avère 
important de continuer d’informer le « tout 
un chacun » au sujet de l’autisme afin d’at-
ténuer le regard porté sur ces personnes. Les 
démarches visant leur intégration sociale 
doivent être poursuivies, à l’école, dans le 
monde professionnel et dans les activités 
communautaires générales. Si les re-
cherches actuelles tendent à montrer l’adap-
tation positive des fratries, de nombreuses 
lacunes subsistent dans le domaine. Des re-
cherches ultérieures demeurent donc incon-
tournables dans ce domaine.
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