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_14 -



miir présentant un comportement sexuel inapproprié qui fait des victimes tant chez
les enfants que chez les adultes. Le chapitre suivant traite de son histoire ainsi que
de certains défis spécifiques liés a son comportement sexuel, des interventions
envisagées dans le cadre de son plan de traitement, et de certaines lecons tirées du
travail avec William et de ses considérations spécifiques.

Chapitre 10

Thérapie cognitivo-comportementale pour les délinquants sexuels présentant

un trouble du spectre autistique : une étude de Cas........evvveeriiercieeriienniieeinan. 235
Glynis Murphy, Le centre Tizard, Université de Kent, Canturbury, UK
Clare Melvin, Université de East Anglia, Norwich, UK

La grande majorité des personnes autistes ne commettent pas de délits sexuels. Bien
que I’on ait pu suggérer une tendance a adopter des comportements antisociaux ou
délinquants, la littérature scientifique ne fait pas état d’une propension a enfreindre
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couvrirl’ensemble des infractions commises par les délinquants sans trouble du spectre
autistique, y compris les infractions sexuelles, les incendies criminels, la violence, le
vol, le terrorisme et les homicides involontaires, bien que des études a grande échelle
suggerent qu’ils ont tendance a commettre proportionnellement moins d’infractions
liées aux biens, a la conduite automobile et aux drogues. L’objectif de cette étude
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dans son enfance a un individu qui vit actuellement un mariage heureux et sain
avec quatre enfants. Mark attribue cette réussite a son syndrome d’Asperger et au
soutien de sa famille, mais il réalise aussi qu’il est un cas exceptionnel. Il plaide en
faveur d’une meilleure sensibilisation, d’une meilleure éducation sexuelle et d’une
meilleure acceptation générale de la part de la société afin que d’autres puissent
surmonter les mémes difficultés que lui.
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craintes, leurs difficultés et leurs succes dans I’éducation sexuelle. Les réponses
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des situations similaires. Le point de vue des familles est également utile aux
professionnels qui dispensent une éducation sexuelle aux familles d’enfants
avec TSA.

Chapitre 14
Recommandations pour la mise en ceuvre d’une éducation sexuelle
complete pour les éléves avec autisme et d’autres troubles du
4 7S (0] o) 015311 1S 1L A 327
Jennifer Hamrick, Université technique du Texas, USA
E. Amanda DiGangi, Université d’état d’Arizona, USA
Jason Travers, Université du Kansas, USA
Samuel A. DiGangi, Université d’état d’Arizona, USA

L’éducation sexuelle est une composante essentielle de tout plan d’éducation
complet destiné aux personnes présentant une déficience intellectuelle ou un
trouble du développement (TDI). Lorsqu’elle détermine le projet d’études et les
interventions d’accompagnement scolaire, une équipe coordonnée de soignants
et d’éducateurs doit tenir compte des normes nationales pour déterminer le
programme qui doit apporter des connaissances saines de la sexualité tout en
garantissant I’utilisation de modeles efficaces avec recours a des interventions
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tous ses €léments, et préts a aborder toute « norme » ou espace de géne qui
pourrait entraver la mise en ceuvre efficace de I’enseignement.
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Préface

En tant qu’enseignante spécialisée, analyste du comportement et formatrice
d’enseignants spécialisés, on me pose fréquemment des questions sur1’éducation
sexuelle des personnes avec trouble du spectre autistique. Malheureusement,
ces questions viennent souvent apres qu’un probleme de comportement ne soit
advenu. Pour la plupart des personnes avec trouble du spectre autistique, ces
comportements sexuels problématiques auraient pu étre évités si la personne
avait recu une éducation sexuelle. Peter Gerhardt suggere une « régle des cinq
ans ». Nous devons réfléchir cinq ans a I’avance aux compétences dont I’enfant
aura besoin en matiere de sexualité et commencer a les enseigner tot. Mais
soyons réalistes : en tant que parents et éducateurs, nous avons du mal a parler
de sexualité, méme a nos propres enfants.

Moi aussi je me sens mal a I’aise pour parler de sexualité avec mes propres
enfants. Mais je crois que la sexualité est quelque chose qu’ils doivent comprendre
pour pouvoir vivre une vie pleinement autonome. En tant que parent je me suis
donc assurée qu’ils suivent le cours d’éducation sexuelle de I’école publique
en 4e année et de nouveau en 9¢ année. A la maison j’ai placé des documents
a des endroits choisis stratégiquement pour qu’ils puissent étre vus. Nous
avons utilisé les vrais appellations pour toutes les parties du corps. J’ai parlé
ouvertement de la puberté, des régles et des garcons. J’ai essayé de cacher que
j’étais mal a I’aise. Comme la plupart des enfants, la mienne a essayé d’éviter
ces conversations a tout prix. Mais plus la conversation se normalisait, plus il
était facile de parler en famille de la sexualité et de nos valeurs concernant la
sexualité. J’ai probablement suivi la « régle des cinqg ans » sans m&me le savoir.
Je crois que ces conversations sont beaucoup plus difficiles lorsque votre enfant
présente un trouble du spectre autistique ou un autre trouble du développement.
Il est difficile pour tous les parents de considérer leurs enfants comme des étres
sexuels, et c’est encore plus difficile pour les parents d’enfants avec trouble
du spectre autistique étant donné leur retard de développement. Souvent, ces
enfants ne bénéficient pas des possibilités d’éducation sexuelle que regoivent
les enfants ordinaires.
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Aufil des ans, j’ai travaillé avec de nombreux parents, familles et personnes avec
trouble du spectre autistique pour mettre en place une éducation sexuelle complete
oudesinterventions ciblées pour traiter des problémes de comportement sexualisé.
Les parents me disent souvent que personne ne discute ou méme mentionne
I’éducation sexuelle pour leur enfant avec trouble du spectre autistique. Lorsque
nous commencons a discuter de la maniere d’enseigner une éducation sexuelle
compléte, ils me demandent souvent pourquoi personne n’en a parlé auparavant, et
pourquoi le systeme attend que les comportements problématiques se produisent
avant d’intervenir. Malheureusement, ce n’est pas aussi simple. L’éducation a
la sexualité est complexe. L’enseignement aux éleéves avec trouble du spectre
autistique et de troubles du développement est complexe. Le sujet est imprégné
de mythes sociaux concernant la sexualité et les handicaps. Les coutumes et les
valeurs différentd’une culture aI’ autre. La capacité a consentir varie en fonction
du type et de la gravité du handicap. Cependant, toutes les personnes doivent
bénéficier d’une éducation sexuelle du plus haut niveau possible afin qu’elles
puissent mener la vie la plus épanouie et indépendante possible. Tant que cela
ne sera pas le cas, les personnes avec trouble du spectre autistique continueront
d’étre tres défavorisées. Sans éducation, les comportements sexuels peuvent
se transformer en comportements problématiques. Plus les comportements
problématiques sont présents depuis longtemps, plus il est difficile et complexe
d’aborder le changement de comportement.

Telles sont les raisons qui ont motivé la rédaction de ce livre. Mon espoir est de
montrer aux familles que la sexualité peut et doit étre enseignée aux personnes
avec trouble du spectre autistique. Il est trés difficile d’aborder les comportements
problématiques along terme, il n’existe pas de solutions rapides et le changement
prend du temps, mais avec une éducation sexuelle appropriée, les personnes avec
trouble du spectre autistique peuvent vivre une vie intéressante et valorisante,
y compris dans le domaine de la sexualité.

Le livre commence par un chapitre d’introduction qui aborde les préoccupations
et]’éthique concernantl’enseignement de I’éducation sexuelle aux personnes en
situation de handicap. Il fournit au lecteur des moyens d’évaluer la capacité des
thérapeutes ou des enseignants a enseigner I’éducation sexuelle. Les chapitres
2 a 10 sont des études de cas spécifiques sur la maniere dont les équipes
d’intervention ont répondu aux besoins en matiere de sexualité. Le chapitre 11
présente un examen approfondi des expériences d’'un homme atteint du syndrome
d’Asperger afin de nous aider a comprendre ces questions de I'intérieur. Le
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chapitre 12 concerne les questions fréquemment posées et les problemes de
sécurité. Le chapitre 13 offre une compréhension approfondie des perspectives
familiales. Enfin, le chapitre 14 fournit des ressources pour I’enseignement de
I’éducation sexuelle aux personnes avec TSA.
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Introduction

Le mot « sexe » a toujours semblé €tre trop simple pour exprimer un aspect aussi
remarquablement complexe de lanature et de I’expérience humaine. I11’est aussi
pour le propos de ce livre. En fonction du contexte, le mot « sexe » peut étre
compris comme faisant référence a la biologie du sexe et de la reproduction, a
I’identification du sexe, a I’éducation sexuelle, a la pratique de rapports sexuels
protégés, aux maladies sexuellement transmissibles (MST), a la prévention des
abus sexuels, a la santé sexuelle, au langage du sexe, aux lois concernant le
comportement sexuel, a la compétence sociale, aux relations interpersonnelles,
a I’attraction sexuelle, aux degrés d’intimité, au consentement et, enfin, au fait
d’avoir des rapports sexuels, le tout étant complexifié par les préoccupations
ethniques, raciales, culturelles, personnelles, religieuses et morales de 1’ individu.
Ajoutez a ces problématiques la diversité et la complexité de la vie sur le spectre
autistique et vous voila face a un aspect de notre humanité commune qui, certes,
suscite un intérét important mais, a contratio, des recherches limitées (par
exemple, Kellaher, 2015). Sans oublier le cadre des normes et des croyances
socioculturelles existantes qui sont souvent empreintes de préjugés établis de
longue date (par exemple, Richards, Miodrag & Watson, 2006).

Malheureusement, il semble que nous ayons une compréhension assez limitée
de la sexualité et une compréhension encore plus limitée de la meilleure
facon de soutenir les personnes avec trouble du spectre autistique dans leur
sexualité et les relations qui y sont associées. Méme au niveau de soutien le
plus élémentaire, il semble que nous nous trouvions dans une sorte de désert
de connaissances et de ressources. Prenez, par exemple, le chapitre de Barbara
Cordova sur I’enseignement en mati¢re de soins menstruels autonomes. A
premiere vue, une éducation efficace sur les soins menstruels semble étre a la
fois indiscutable et hautement prioritaire, étant donné que 100 % des femmes
avec trouble du spectre autistique/ID, auront leurs premieres regles au début
de I’adolescence et continueront a les avoir jusqu’a un age adulte avancé.
Au-dela de la promotion de I’hygiene personnelle et de la protection de la vie
privée, les soins menstruels autonomes constituent également une compétence
importante en matiere de sécurité et d’autonomie dans la mesure ou, une fois
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acquise, aucune autre personne n’a plus jamais besoin d’offrir son aide dans
le processus. Malgré cela, il existe peu de recherches identifiant des stratégies
efficaces pour enseigner les soins menstruels autonomes aux femmes souffrant
d’un handicap intellectuel ou développemental (Veazey, et al, 2016). En tant
que tel, le chapitre de Barbara Cordova dans ce volume est un ajout bienvenu
et tres nécessaire a la littérature spécialisée. En plus de nous fournir un apercu
complet des recherches existantes, I’auteur propose une orientation claire et
pragmatique pour la pratique clinique, dont le domaine a grand besoin.

La question des abus sexuels, y compris la cyber-victimisation, est beaucoup
plus complexe (par exemple, Normand & Sallafranque-St-Louis, 2015). Pour
cela, Bobby Newman offre un apercu clair, empathique et trés accessible de ce
probléme important. Bien qu’il soitdifficile d’estimer avec précision la prévalence
des abus sexuels et des personnes avec trouble du spectre autistique, on suppose
généralement qu’ils se produisent a un taux au moins deux fois plus élevé que
celui signalé pour les individus « neurotypiques » (Brenner, et al., 2017). Cette
situation est trés probablement liée a la difficulté qu’éprouvent de nombreuses
personnes avec trouble du spectre autistique a identifier, a signaler les abus
et provient également de 1’échec systémique a fournir une éducation sexuelle
efficace, des compétences inclusives en maticre de sécurité sexuelle (Travers
& Tincani, 2010). Selon le Dr Newman, les personnes avec trouble du spectre
autistique risquent d’étre « piégées » pour devenir, en fait, des cibles presque
parfaites pour les agresseurs sexuels. Malheureusement, il s’agit d’'un domaine
ou I’absence de recherche, associée a une réticence professionnelle a aborder
le probléme de maniere proactive ou préventive, peut avoir des conséquences
négatives importantes pour les personnes avec trouble du spectre autistique,
quel que soit le type de trouble du spectre autistique. Le chapitre du Dr Newman
est une lecture essentielle.

Lechapitre d’Erin Donovan sur1’éducation sexuelle et le soutien a lacommunauté
autiste du LGBTQ est opportun et devrait étre considéré comme une lecture
obligatoire pour les personnes avec trouble du spectre autistique, leurs parents
et les professionnels qui les soutiennent. Un nombre restreint mais croissant
de recherches (par exemple, Kellaher, 2015) indique que les personnes avec
le trouble du spectre autistique « de haut niveau » font état d’une plus grande
diversité d’identités de genre et d’expressions sexuelles que leurs pairs habituels.
En particulier, les femmes avec trouble du spectre autistique de haut niveau
semblent présenter des taux d’asexualité, de bisexualité et d’homosexualité
plus élevés que leurs homologues types (Cooper, Smith & Russell, 2018). Bien
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que les recherches menées a ce jour soient limitées et quelque peu difficiles a
interpréter (par exemple, van Schalkwyka, Klingensmitha & Volkmar, 2015),
il semble que le fait d’aborder les questions de sexualité dans une perspective
uniquement hétéronormative serait, dans un certain nombre de cas, une erreur.
Il est raisonnable et approprié de s’attendre a ce que chaque permutation de la
sexualité, de I’identité de genre et du comportement sexuel que nous observons
dans le monde neurotypique, nous le verrons dans le monde des personnes
avec le trouble du spectre autistique et que toute stratégie d’intervention ou de
soutien doit étre adaptée en tant que telle.

Je pourrais continuer de cette maniére, mais cela simplifierait a I’exces la
sexualité humaine ainsi que le contenu de ce volume. La sexualité ne peut étre
réduite a un simple élément essentiel, mais se compose plutdt de nombreux
éléments essentiels, de la biologie au comportement, des préférences au
consentement, du fantasme a la pornographie et des normes aux lois, pour
n’en citer que quelques-uns (par exemple, Tolman & Diamond, 2014).
Heureusement, il existe un nombre croissant de recherches sur la sexualitéetle
trouble du spectre autistique comme en témoignent le travail de ces auteurs et
la publication de ce livre. Cependant, en termes de recherche, nous ne sommes
qu’au début d’un chemin treés long et difficile. Par exemple, Irvine (2014) a
indiqué que la recherche sur la sexualité (et les chercheurs, par extension) est
généralement considérée comme étant a la fois nécessaire et, en fait, comme
du « sale boulot ». Cette stigmatisation de la recherche sur la sexualité en tant
que « sale boulot » peut, a son tour, décourager les chercheurs talentueux
d’entrer en priorité dans ce champ de recherche. Et s’ils le font, ils trouveront
probablement que la direction et’orientation de leur recherche sont déterminées
par des principes de financement ou éditoriaux les poussant parfois a changer
de theme de recherche. Et Irvine, (2016), faisait référence a des recherches/
chercheurs axés sur la sexualité « typique ». Les chercheurs/chercheuses qui
s’intéressent a la sexualité et aux personnes étiquetées comme handicapées sont-
ils confrontés a des difficultés de financement et a une stigmatisation encore
plus grande ? Je n’ai pas la réponse, mais cela semble probable.

C’est peut-€tre la raison pour laquelle nous disposons d’un nombre croissant
d’enquétes surla sexualité etle trouble du spectre autistique, mais que larecherche
interventionnelle est peu développée. Par exemple, McDaniels & Fleming
(2016), ont passé en revue 92 articles publiés sur I’éducation sexuelle avec des
personnes présentant une déficience intellectuelle (DI) et ont conclu qu’il existe
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un manque important de recherches publiées validant empiriquement le contenu
des processus d’éducation sexuelle pour les personnes présentant une DI. Les
auteurs notent que cela signifie que les éléeves ayant une DI sont continuellement
exposés aunrisque accrud’abus sexuels, de maladies transmises par la sexualité,
de désinformation et, dans certains cas, d’implication dans le systéme de justice
pénale. Aucun d’entre nous, je pense, ne consideére cela comme acceptable, ce
qui signifie qu’il faut mener des recherches plus approfondies et plus ciblées.
Waxman, (1994) a déclaré avec éloquence « que personne, dans ce pays n’est
confronté au type de restrictions sexuelles et reproductives auxquelles sont
confrontées les personnes en situation de handicap : nous les empé&chons souvent
de se marier, de porter oud’élever des enfants, d’apprendre a connaitre la sexualité,
d’avoir des relations sexuelles et d’avoir acces a la littérature sexuelle [ce qui]
nous encourage a intérioriser la notion qu’ils sont sexuellement inférieurs ».
Aujourd’hui, au moins certaines de ces restrictions qui s’ appliquaient auparavant
a certaines personnes en situation de handicap ont été assouplies et certaines ont
méme probablement été rejetées (la masturbation privée n’est plus considérée
comme un comportement problématique). C’est une bonne chose, méme si
ce n’est pas vraiment suffisant. Loin de moi I'idée de remettre en question
I'utilité d’enquétes publiques. Mais ce dont nous avons besoin maintenant,
c’est de rechercher quelles informations, présentées sous quelle forme, par qui,
pendant combien de temps et a partir de quel 4ge, permettront aux personnes
avec trouble du spectre autistique et d’autres handicaps d’accéder aux mémes
droits, responsabilités et risques sexuels que tout autre personne informée et
ainsi posséder les connaissances et la capacité de jouir de sa sexualité de la
maniere la plus siire possible. Le livre que vous tenez en main nous rapproche
tous un peu plus de cet idéal.

Peter F. Gerhardt
Les programmes EPIC, USA.
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Education sexuelle et relations sociales en autisme

Chapitre 1

Considérations éthiques
dans I’éducation sexuelle
des personnes avec trouble
du spectre autistique

Peggy J. Schaefer Whitby
Université de I’Arkansas, Fayetteville, USA

SYNTHESE

L’éducation sexuelle estun sujet sensible car les normes qui l’ entourent différent
d’une culture a ’autre. C’est encore plus délicat lorsqu’il s’agit d’offrir une
éducation aux personnes en situation de handicap, car la société peut avoir des
perceptions erronées de la sexualité des personnes en situation de handicap.
Les déficits de communication sociale pour les personnes avec trouble du
spectre autistique rendent I’éducation sexuelle pour cette population encore
plus complexe. Compte tenu de cette complexité, il y a certaines considérations
que les parents, les enseignants et les thérapeutes doivent garder a l’esprit
lorsqu’ils dispensent une éducation sexuelle d des éléves avec trouble du spectre
autistique. Nous allons présenter un bref apercu de I’éducation sexuelle et une
discussion sur les considérations éthiques.

INTRODUCTION

Iy a aumoins quatre préoccupations qui justifient’enseignement de 1’éducation
sexuelle aux personnes avec trouble du spectre autistique (Travers & Tincani,
2010 ; Travers, Tincani, Schaefer-Whitby, & Boutot, 2014). Premi¢rement, les
personnes avec trouble du spectre autistique sont plus souvent victimes d’abus
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