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COLLECTION DIRIGÉE PAR

Ghislain Magerotte, Professeur émérite à la Faculté de psychologie et des sciences de l’éducation de l’Université de Mons (Belgique)

 

Consacrée au développement psychologique de la personne ou à ses difficultés d’adaptation ou ses handicaps, cette collection concerne particulièrement les professionnels de la psychologie et de la neuropsychologie, de la santé, de l’éducation et de la rééducation, mais aussi tous ceux que préoccupe la place dans la communauté des personnes souffrant d’un handicap, dans une perspective de valorisation des rôles sociaux. Questions de personne privilégie, dans une perspective internationale, une méthodologie empirique, clinique et qualitative.
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Ressources numériques


Cet ouvrage vous propose des outils complémentaires à télécharger. Pour ce faire, rendez-vous sur le site des éditions De Boeck Supérieur, à l’adresse suivante :

www.deboecksuperieur.com/site/336971

Vous y retrouverez les compléments suivants :


	une liste d’ouvrages et d’outils pédagogiques pouvant être utiles pour mener des animations EVRAS auprès de personnes avec autisme et déficience intellectuelle ;


	des photos qui permettront de réaliser différents supports visuels tels que : le corps d’un homme et d’une femme (habillés, en petite tenue et nus), les étapes pour prendre une douche, les étapes pour changer de serviette hygiénique, etc. ;


	un questionnaire d’évaluation des compétences socio-sexuelles.




Ces contenus sont signalés au fil de l’ouvrage par un pictogramme. [image: ]






Avant-propos


La qualité de vie est un concept assez large comprenant les dimensions relatives à l’autodétermination, le bien-être émotionnel, les relations interpersonnelles, le développement personnel, le bien-être physique, le bien-être matériel, l’inclusion sociale et les droits. La place de la vie relationnelle, affective et sexuelle (VRAS) est à l’intersection de plusieurs d’entre elles, c’est dire l’importance de cette question dans l’accompagnement des personnes en situation de handicap.

Les personnes avec autisme, lorsque leurs besoins de soutien sont importants, sont en grande difficulté dans leur vie relationnelle, affective et sexuelle, et ce, pour de nombreuses raisons. Sans vouloir être exhaustif dans cette préface, on comprend aisément ces difficultés lorsque l’on évoque leur déficience en théorie de l’esprit, déficience qui handicape lourdement les trois facettes (relationnelle, affective et sexuelle). Leurs fonctions exécutives sont également une source de grande difficulté dans l’organisation de leur temps et de leurs activités, engendrant ainsi des temps durant lesquels leurs intérêts restreints les portent à des activités restreintes, répétitives et sensorielles, comme des masturbations vécues par l’environnement comme « intempestives ».

L’action de la Fondation SUSA est guidée, depuis plus de 30 ans, par une préoccupation pour les personnes avec autisme qui sont dans les situations les plus précaires en raison de leur degré de handicap et de dépendance. Elle est, dans le cadre de ses activités cliniques et dans les formations, qu’elles soient à l’intention des parents ou des professionnels, fréquemment confrontée aux questions de qualité de vie pour ce public. Il est donc venu de soi qu’elle développe depuis plusieurs années un programme de soutien au thème de cet ouvrage.

Plusieurs ouvrages ont déjà été consacrés à la question de la vie relationnelle, affective et sexuelle, parmi lesquels celui d’Isabelle Hénault (« Sexualité et syndrome d’Asperger ») fait œuvre de référence. Celui que proposent ici Joëlle Berrewaerts, Magali Descamps, Meredith Goffin et Céline Michel a plusieurs mérites ; celui, d’une part, de traiter le sujet au regard des personnes qui présentent des déficiences avérées, d’autre part, d’envisager de nombreuses questions connexes (les droits, le projet, les troubles du comportement…) et, enfin, de fournir un programme d’éducation fait de solutions concrètes.

Il constituera un ouvrage particulièrement utile pour les professionnels mais aussi pour les familles, familles souvent démunies quant à des questions qui sont délicates dans la mesure où elles portent sur nos propres représentations de cette vie relationnelle, affective et sexuelle. Dans les milieux professionnels, en particulier résidentiels, ces questions sont nombreuses. En effet, la vie en collectivité rend certains comportements complexes à traiter et l’accompagnement individualisé que nécessite un programme d’éducation difficile à mettre en place. Le présent ouvrage offre des pistes de solutions. Il ne manquera donc pas de figurer en bonne place dans les bibliothèques des services et établissements.

Éric Willaye

Docteur en psychologie,
Directeur général de la Fondation SUSA,
Professeur à l’Université de Mons.






Préface


Dans cette préface, nous tenterons d’aborder quelques repères théoriques concernant la vie affective, relationnelle et sexuelle d’une part, et les caractéristiques spécifiques des personnes en situation de déficience intellectuelle, dans le champ de la sexualité, d’autre part.

Nous tenterons d’articuler ces deux approches pour déboucher sur une mise en perspective de dimensions éthiques dans ce domaine.

La sexualité et la déficience intellectuelle peuvent faire l’objet d’une approche pluridisciplinaire : éthologie, psychologie individuelle, psychologie sociale, sociologie, droit et éthique. Le cadre que nous proposons ici a sous-tendu la conception de l’outil Des Femmes et des Hommes1, outil de formation des accompagnants (parents et professionnels) de personnes en situation de déficience intellectuelle, dans le champ de la sexualité.

L’éthologie met en évidence le fait que tout individu sexué, animal ou humain, développe des comportements d’accouplement, débouchant sur la reproduction. Chez l’animal, la dimension biologique épuise complètement les processus d’accouplement et de reproduction, tandis que chez l’homme, la prématurité humaine implique que des processus de long terme doivent être mis en place pour assurer la pérennité de l’espèce. Chez l’être humain, la parentalité va bien au-delà de la reproduction.

De plus, la psychologie individuelle met en évidence le fait que le désir sexuel est une prise de distance par rapport à l’accouplement et la reproduction. Le désir sexuel est tout d’abord égocentrique, dans sa dimension émotionnelle, dépassant le déterminisme biologique. La vie affective, relationnelle et sexuelle implique que, au-delà du désir égocentrique, se joue un désir émotionnel altruiste : mon désir, c’est aussi le désir de l’autre. La dynamique du désir introduit la dimension cognitive qui sous-tend le passage du désir égocentrique au désir altruiste.

La dimension cognitive est à la fois d’ordre symbolique (les fantasmes et les projections psychologiques) et d’ordre rationnel (le contrôle comportemental et l’éthique). Le processus cognitif, défectueux chez la personne déficiente intellectuelle, est essentiel dans la mise en œuvre des émotions affectives, relationnelles et sexuelles. L’être humain doit être capable de déceler des comportements signifiants qui peuvent être favorables ou défavorables à l’accomplissement des désirs. Les désirs satisfaits sont le résultat de besoins fondamentaux réalisés, les désirs insatisfaits sont le résultat de besoins fondamentaux bafoués. L’être humain doit être capable, dans les relations affectives et relationnelles, de formuler des offres et des demandes comportementales pour équilibrer les désirs satisfaits et les désirs insatisfaits. Chez la personne déficiente intellectuelle, il y a une dyschronie et une dysharmonie entre les développements biologique et émotionnel, et le développement cognitif. Durant le développement psychologique, et en particulier au cours de la puberté, les pulsions et les émotions sexuelles sont mises en œuvre alors que le contrôle cognitif est défectueux. Les formations dans le domaine de la vie affective, relationnelle et sexuelle doivent s’attacher à compenser, à pallier ou à tenter de maîtriser cette anomalie cognitive relativement au biologique et à l’émotionnel. Dans le champ du double diagnostic, autisme et déficience intellectuelle, cette règle de conduite nous paraît essentielle.

Du point de vue psychosocial, les représentations sociales du handicap, de la sexualité et des relations sexuelles jouent un rôle déterminant. Jean-Sébastien Morvan a mis en évidence le fait que les personnes déficientes intellectuelles sont tributaires de représentations sociales qui sont empreintes d’infantilisation, d’inadaptation et d’affectivité close2. Ces dimensions ont un impact direct sur les représentations que les professionnels et les parents ont de la sexualité des personnes déficientes intellectuelles. Par ailleurs, dans « Masculin/féminin. La pensée de la différence »3, Françoise Héritier indique que la femme est socialement perçue comme fragile, reproductrice et devant séduire. Dans une telle perspective, la femme déficiente intellectuelle subit une double discrimination dans le champ des représentations sociales.

Du point de vue sociologique, Alain Ehrenberg4 et Alain Touraine5 soulignent que nous sommes dans une société de performance, d’excellence et de compétitivité, y compris dans le champ de la sexualité. Dans un tel tableau, les personnes en situation de handicap sont défavorisées et risquent un rejet social dans le domaine de la vie affective, relationnelle et sexuelle. Vincent de Gaulejac montre que les déterminants sociaux imprègnent, dans une perspective de lutte des classes, les relations humaines, en mettant en évidence qu’il y a des citoyens valorisés et d’autres dévalorisés dans les domaines complexes de la vie sociale6. Dans sa perspective de socio-psychanalyse, il dénonce les approches individualisées, psychologisantes, au détriment de l’approche sociale. Dans un tel esprit, Simone de Beauvoir affirme : « On ne naît pas femme, on le devient socialement »7. L’OMS, dans la « Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) »8, met l’accent sur les déterminants sociaux du handicap : on ne naît pas handicapé, on le devient socialement. Les formations dans le champ de la vie affective, relationnelle et sexuelle doivent tenir compte de ces déterminants sociaux, en vue de l’épanouissement des personnes en situation de handicap. Nous sommes empreints de dimensions idéologiques qui situent les personnes en situation de handicap et leur sexualité, dans un champ social de domination, de rejet, d’exclusion.

Du point de vue juridique, la Convention de l’ONU relative aux droits des Personnes handicapées9 tente de pallier ces difficultés idéologiques. Dans son article 25 « Santé », elle affirme la nécessité de mettre en place des processus institutionnels qui favorisent l’accessibilité à la santé, y compris à la santé sexuelle, des personnes en situation de handicap, sans discriminations. La Déclaration de Madrid sur la non-discrimination10 conforte une telle position.

Les dispositifs idéologiques et juridiques nous introduisent à la nécessité de réaliser une réflexion éthique quant à la vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes déficientes intellectuelles, des personnes handicapées en général, y compris les personnes autistes. Paul Ricœur, dépassant la position moralisante, affirme que l’éthique implique que l’on favorise, pour toutes et tous, une vie bonne, dans des institutions justes11. Dans le champ de la sexualité des personnes déficientes intellectuelles, la vie sexuelle doit être abordée dans une perspective de la rendre « bonne », en mettant en place un dispositif institutionnel qui permet à chacune et chacun de trouver leur équilibre sexuel, de manière juste12. Tom Beauchamp affirme que la position éthique doit favoriser, pour les acteurs concernés, l’autonomie, le meilleur possible, le moins mauvais possible, le juste13.

Dans les formations concernant la vie affective, relationnelle et sexuelle, il s’agit de valoriser l’autonomie des personnes autistes tributaires d’un double diagnostic, tout en suscitant chez elles le respect de l’autonomie de leurs pairs, des parents et des professionnels. Des équilibres doivent être trouvés. Favoriser le meilleur en évitant le moins mauvais, c’est reconnaître que lorsque l’on met en place des actions pratiques et des actions de formation, on est toujours confronté à des positions qui favorisent l’épanouissement, mais sans pour autant être capable d’éviter tout ce qui le défavorise. Des contraintes s’imposent toujours.

Dans le domaine de l’autonomie et de l’épanouissement, des positions justes doivent être mises en place. C’est là tout l’enjeu de l’outil de formation qui fait l’objet du présent ouvrage.

Michel Mercier

Professeur émérite, UNamur,
Professeur associé, UCLille,
Professeur invité, ULB.






Introduction


La rédaction de cet ouvrage est née d’un besoin des équipes de terrain d’avoir des pistes concrètes pour aborder la vie relationnelle, affective et sexuelle (VRAS) des personnes avec autisme et déficience intellectuelle. Bien qu’il existe différents livres abordant la VRAS des personnes avec autisme, ainsi que plusieurs programmes d’éducation à la VRAS dédiés aux personnes ayant une déficience intellectuelle, très peu sont consacrés aux personnes présentant ces deux particularités. Pourtant la difficulté de gérer certains comportements sexuels et de trouver des outils adaptés à cette population est bel et bien présente.

Partant de ces constats, le Centre de Ressources Handicaps et Sexualités (CRHS) et le Service Universitaire Spécialisé pour personnes avec Autisme (SUSA) ont souhaité collaborer afin de mettre en commun leurs compétences respectives. L’envie de rédiger un guide spécifique à ce public était latente depuis un certain temps, mais c’est lors de notre rencontre avec Florent Josse et Cécile Dalband lors de l’édition 2018 du salon enVIE d’amour, organisé à Namur, consacré à la VRAS des personnes en situation de handicap, que nous avons décidé de la concrétiser.

Ce projet est donc le fruit de la collaboration entre des équipes complémentaires :


	Magali Descamps et l’équipe du service d’accompagnement pour adolescents et adultes du SUSA (Mons et Liège) qui ont une connaissance approfondie de l’autisme et qui avaient déjà conçu un premier programme EVRAS pour leur public ;


	l’équipe du Centre de Ressources Handicaps et Sexualités, Joëlle Berrewaerts, Meredith Goffin et Céline Michel, qui développe des actions spécifiques dans le domaine de la promotion de la vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes en situation de handicap en Wallonie ;


	Florent Josse et Cécile Dalband, référents VRAS à l’Institut Médico-Educatif (IME) La Frégate à Toulon (AideraVar association loi de 1901) qui accueille des jeunes présentant de l’autisme et une déficience intellectuelle.




Cet ouvrage vise à donner des pistes concrètes, en liant la théorie et la pratique, afin d’aider les professionnels à soutenir la vie affective, relationnelle et sexuelle de leurs usagers, qu’il s’agisse d’enfants, d’adolescents ou d’adultes. Bien que cet ouvrage s’adresse prioritairement aux professionnels (éducateurs, psychologues, assistants sociaux, infirmiers…) travaillant dans des centres d’accueil de jour, d’hébergement et des services d’accompagnement en ambulatoire, il apportera également un éclairage et des pistes de solution aux parents ou à toute autre personne concernée par ce sujet.

Cet ouvrage a été conçu dans l’idée que l’éducation à la VRAS doit être accessible à tous et que cette thématique doit être réfléchie dans les équipes au-delà des comportements-défis de nature sexuelle. Nous sommes convaincus qu’il est possible de mettre en place des initiatives porteuses, dans une optique d’autodétermination, même avec les personnes ayant des difficultés plus importantes.

Ce guide se divise en deux parties principales. La première reprend des apports théoriques essentiels à connaître afin de développer des actions réellement adaptées à ce public. La deuxième propose des animations pratiques, à faire lors de séances individuelles ou collectives. Cette deuxième partie consiste en l’adaptation d’un programme précédemment développé par le SUSA et inspiré de l’outil « Des Femmes et des Hommes. Programme d’éducation affective, relationnelle et sexuelle destiné aux personnes déficientes mentales », conçu dans le cadre du centre Handicap et Santé de l’association ARAPH.







Première partie

Guide méthodologique



Chapitre 1

L’éducation à la vie relationnelle,
affective et sexuelle (EVRAS)

Meredith Goffin et Joëlle Berrewaerts
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Les professionnels se posent des questions


« À partir de quel âge peut-on proposer des animations EVRAS ? »

« Pourquoi proposer de l’EVRAS à des adultes ? »

« Avec les personnes que j’accompagne, ça me semble impossible de faire de l’EVRAS. »

« Les adultes que j’accompagne n’ont pas l’air intéressés par la sexualité, ont-ils vraiment besoin d’EVRAS ? »






1. Qu’est-ce que l’éducation à la vie relationnelle, affective et sexuelle (EVRAS) ?


L’éducation à la vie relationnelle, affective et sexuelle (EVRAS) consiste à accompagner chacun, tout au long de son développement, vers une meilleure connaissance de soi et de son corps ainsi que vers une meilleure connaissance des autres et de la complexité des relations que nous entretenons avec eux (amour, amitié, relations familiales…).

Contrairement à certaines idées reçues, l’EVRAS ne se limite pas à un cours d’éducation sexuelle ; c’est un accompagnement bien plus complet qui est proposé tout au long de la vie. Ainsi, l’EVRAS peut avoir lieu en famille, à l’école, dans un centre de jour, en service résidentiel, de manière formelle ou informelle, collective ou individuelle.

C’est un domaine vaste qui englobe des sujets variés tels que la connaissance du corps, le cycle de la vie, l’expression des émotions, la compréhension des relations ou encore la mise en œuvre de comportements sociaux adaptés.

Les notions abordées varient en fonction de l’âge de l’enfant, de l’adolescent et de l’adulte, de son évolution, de ses interrogations, de ses besoins, ou encore de ses capacités.

L’EVRAS se construit au fur et à mesure du développement et les notions traitées à un moment serviront à en aborder d’autres ultérieurement.
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Pistes de réflexion

Aider des personnes avec autisme et déficience intellectuelle à comprendre la notion d’intimité signifie qu’on aura préalablement abordé d’autres thèmes tels que la différenciation entre soi et les autres, ou encore l’identification des espaces publics et privés.







2. L’EVRAS, un outil de promotion de la santé et de prévention


L’EVRAS est un outil de promotion de la santé qui a pour objectif, à long terme, de favoriser la santé affective, relationnelle et sexuelle des personnes et d’augmenter leur qualité de vie dans ces domaines.

Par l’apprentissage de savoirs, savoir-être et savoir-faire adéquats, l’EVRAS est également un outil de prévention. En effet, l’information, la sensibilisation et la responsabilisation de la personne contribuent indéniablement à prévenir plusieurs problématiques : l’exclusion par autrui, les comportements sexuels à risque, les infections sexuellement transmissibles, les grossesses non désirées et les abus sexuels.




3. Ce que l’EVRAS n’est pas


L’EVRAS n’est pas une solution d’urgence face à une situation devenue ingérable ou dramatique, par exemple une situation d’abus. De même, ce n’est pas une réponse ponctuelle à un problème de comportement. L’idée est de proposer, dès que possible, de l’information et de l’éducation à la personne pour qu’elle s’approprie son corps, qu’elle comprenne que le désir sexuel répond à un besoin légitime et qu’il existe des règles pour le satisfaire. Cette éducation est envisagée sur du long terme. Quant aux comportements sexuels inappropriés, ils nécessitent une analyse et une intervention éducative bien spécifiques (voir chapitre 8 « En cas de troubles du comportement »). Ces démarches seront réalisées de manière complémentaire à l’EVRAS.

L’EVRAS n’est pas non plus une réponse unique à la manifestation du désir sexuel, en espérant que cela résoudra toutes les questions qui en découlent. La participation d’une personne à un programme EVRAS est à envisager en tenant compte du projet de vie défini avec elle et dans son intérêt.




4. Les formes de l’EVRAS


L’EVRAS se déploie sous différentes formes qui présentent des avantages en fonction des particularités de chaque public : animations collectives (cours structurés ou groupes de parole), entretiens de couple, séances individuelles. Ces variantes sont souvent complémentaires. Le choix du style d’animation dépendra des besoins et des compétences des personnes auxquelles on s’adresse. Ce point sera davantage détaillé par la suite.




5. L’EVRAS dans la vie quotidienne


L’apprentissage des notions relatives à la vie relationnelle, affective et sexuelle (VRAS) se fera surtout dans le quotidien et de manière informelle.

Des parents qui éteignent la télévision dès qu’une scène érotique apparaît, qui apprennent à leur enfant à dire bonjour, qui expliquent à leur fille que la masturbation se pratique dans un lieu où l’intimité est préservée… Dans chacune de ces situations, ces parents font de l’EVRAS. L’EVRAS, c’est donc aussi poser un cadre clair, en expliquant les règles de vie dans l’ici et maintenant.

Cette pratique dans le quotidien, en environnement naturel, est particulièrement importante pour des personnes avec autisme et déficience intellectuelle qui peuvent éprouver beaucoup de difficultés à transposer les acquis d’un contexte à un autre. Il est donc essentiel d’inclure l’EVRAS dans les apprentissages journaliers. Il est indispensable que les membres de l’équipe pluridisciplinaire adhèrent à ces enseignements et les enrichissent dans l’accompagnement qu’ils proposent chaque jour aux personnes. Il convient d’échanger en équipe sur la pratique de l’EVRAS, les besoins des bénéficiaires et la faisabilité de cet accompagnement dans le quotidien. L’éducation est une éternelle répétition, il est essentiel de réfléchir ensemble à la manière dont on rendra concrets et généralisables à l’environnement naturel, les apprentissages réalisés lors des animations. Sans cette étape, une personne avec autisme et déficience intellectuelle pourra difficilement mettre en pratique les apprentissages reçus.
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Pistes de réflexion


Si, lors d’une animation, on aborde les formules de politesse de base (bonjour, merci, au revoir…), il est important de généraliser cet apprentissage à l’extérieur du groupe.

Propositions de mise en place dans le quotidien :


	afficher les formules de politesse sous forme de pictogrammes, de dessins ou de photos dans l’ensemble des ateliers de l’établissement ; insister auprès des intervenants afin qu’ils utilisent systématiquement ces règles ;


	aller faire des courses, aller boire un verre afin d’employer ces codes sociaux en milieu naturel, avec d’autres interlocuteurs ;


	partager avec le réseau familial les supports visuels utilisés pour que la personne puisse également en faire usage dans d’autres environnements.











6. L’EVRAS, pour qui et à partir de quel âge ?


Il est primordial que tout un chacun puisse bénéficier d’une éducation à la vie relationnelle, affective et sexuelle, y compris les personnes avec autisme et déficience intellectuelle, et ce, quel que soit le degré de déficience.

Il s’agit d’aborder l’EVRAS dès le plus jeune âge, durant l’enfance puis l’adolescence et poursuivre à l’âge adulte. En effet, il n’est pas rare que des adultes entrent en structure d’accueil sans jamais avoir approché le sujet. Pour diverses raisons, la vie affective, relationnelle et sexuelle reste une thématique qu’on évite fréquemment d’aborder, estimant parfois que ce n’est pas utile car la personne n’en parle pas ou ne manifeste pas de comportements de nature sexuelle en présence d’autrui.




7. Pourquoi a-t-on peur de l’EVRAS ?


Aborder le domaine de l’EVRAS peut faire peur car cela renvoie à des questions personnelles qui peuvent susciter des craintes chez tout un chacun. Nous avons souvent tendance à éviter de parler de sexualité, d’autant plus lorsqu’elle concerne des personnes en situation de handicap. En effet, parler de sexualité, c’est entrer dans l’intimité de la personne. C’est également se connecter à sa propre intimité.

De plus, il persiste une croyance populaire qu’en abordant l’EVRAS, nous serions susceptibles d’éveiller leur désir sexuel et de les pousser à agir. Au contraire, Isabelle Hénault (2010)14 rappelle cinq idées clés de la sexualité des adolescents et des adultes en général :


	1. Il n’y a aucune corrélation positive entre les connaissances et l’intérêt pour la sexualité. Un individu qui possède des connaissances n’aura pas plus de comportements sexuels.


	2. L’adolescence est une période marquée par la curiosité et l’exploration ; cette phase du développement sexuel est tout à fait saine.


	3. L’ignorance engendre de nombreuses craintes chez les individus et leur entourage. Plus la personne sera informée à titre préventif, plus elle développera son propre jugement. Elle sera ainsi en mesure de mieux réagir dans différentes situations.


	4. Il y a moins de risques qu’un comportement devienne excessif s’il est accepté et bien orienté plutôt qu’interdit.


	5. Les pulsions et désirs sexuels ne pouvant être réprimés, ils doivent être dirigés afin que leur expression soit adéquate et socialement acceptable. »




La sexualité est un besoin universel, il serait donc erroné de penser qu’en niant ce besoin, il va s’estomper.




8. Les thématiques abordées dans l’EVRAS


Les thématiques proposées dans l’EVRAS sont nombreuses. Elles peuvent être abordées de façon plus ou moins approfondie en fonction de l’âge, des besoins, des interrogations et du degré de compréhension des personnes qui recevront l’enseignement. Les thématiques ne doivent donc pas toutes être traitées de manière systématique, mais sélectionnées de manière individualisée.

Par exemple, il s’agit d’aborder les changements qui surviennent à la puberté avant que les adolescents y soient confrontés.
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Pistes de réflexion


Donner des explications précises sur les changements corporels et les érections nocturnes va permettre au pré-adolescent de diminuer son anxiété lorsqu’il fera face à ces évènements.

Il suffit d’interroger nos grand-mères sur la crainte que leurs premières règles ont suscitée pour réaliser qu’il est important d’informer et d’aborder certaines questions avant que les faits ne surviennent.





Voici une liste de thématiques qui peuvent être abordées dans l’EVRAS. Cette liste n’est pas exhaustive et il ne s’agit pas de respecter un ordre préétabli ; néanmoins, il est nécessaire que la personne comprenne certaines notions pour accéder à d’autres. Comment parler de consentement si la personne ne sait pas qu’elle a le droit de choisir ? Certaines notions peuvent être enseignées tout au long de l’EVRAS. Il est également opportun d’établir des liens entre les différentes notions et d’être cohérent dans le programme suivi. Celui-ci sera flexible et s’adaptera en fonction des besoins et interrogations du public auquel il s’adressera.
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Les professionnels témoignent


« Cette année, on a échangé autour de la notion de couple avec notre petit groupe, les activités qu’on peut faire en couple, les différentes étapes d’une relation. On a également abordé l’intimité (fermer la porte des toilettes, sortir de la chambre en étant habillé, etc.). On a aussi travaillé les étapes successives pour changer de protection hygiénique. »

« Cette année, suite au décès de la maman d’un usager, on a abordé les étapes de la vie, de la naissance à la mort. Nous avons également discuté autour du deuil, des différentes étapes d’un enterrement, du déroulement des funérailles et de ce qui peut aider les personnes qui restent ».






Les thématiques pouvant être abordées :








	Apprendre à se connaître et à connaître les autres

	La santé sexuelle




	
Les émotions

Les besoins et les désirs

Ce que j’aime et ce que je n’aime pas

Faire des choix

L’estime de soi, la confiance en soi et l’affirmation de soi

Les relations familiales

Les étapes de la vie

La naissance et la mort, le deuil

Ce qui est important pour moi, mes valeurs

…


	
L’hygiène du corps en général et l’hygiène intime

Les différents moyens de contraception

Le préservatif

Les I.S.T. et le sida

Le suivi gynécologique

Le dépistage du cancer du sein et les gestes d’autopalpation mammaire

L’examen urologique

Les centres de planning familial

…





	La sexualité

	Le corps humain




	
Le corps comme source de plaisir

Les sensations agréables et désagréables

Le désir sexuel

Le plaisir sexuel et la sensualité

La masturbation

Le rapport sexuel et la première fois

Le consentement

La reproduction humaine, la conception, les étapes de la grossesse et l’accouchement

La pornographie

La prostitution, l’accompagnement sexuel et le travail du sexe

Les sextoys

…


	
Les sensations, les 5 sens

Le schéma corporel

La diversité des corps

Le corps de l’autre

Les parties intimes du corps

L’hygiène corporelle

Prendre soin de son corps

Les différences biologiques entre les filles et les garçons

Les organes sexuels masculins et féminins

L’érection et l’éjaculation

Les règles, l’hygiène menstruelle et le cycle menstruel

La ménopause et l’andropause

Les identités et les expressions de genre

Les contacts physiques acceptables et inacceptables

La notion d’intimité et de pudeur

Les lieux privés et publics

La puberté et l’adolescence

Le vieillissement et la perte d’autonomie, la maladie

…





	

	




	Les relations

	Le cadre moral et légal




	
Les différents types de relations

Les comportements adéquats en fonction de la distance relationnelle

Les relations avec les pairs

Les comportements adéquats et inappropriés en société

Les relations amicales

Les relations amoureuses, l’amour, la rencontre et la séduction

La jalousie et les conflits

Les schémas relationnels équitables et inéquitables

Les orientations sexuelles

L’homophobie, la transphobie et le sexisme

Les situations de vie : en famille, en couple, célibataire…

La relation de couple, la fidélité, l’infidélité et le polyamour

La fin d’une relation de couple, les ruptures et le divorce

Le désir d’enfant et la parentalité

La diversité des structures familiales : l’homoparentalité, la monoparentalité

Les rencontres via les réseaux sociaux, les risques

La communication

…


	
Mes droits

Mes devoirs

Les valeurs morales

L’acceptation, la tolérance, le respect, l’équité et l’égalité

Les injustices et les discriminations

Normes sociales et culturelles

Influence du milieu de vie et des pairs

Résister à la pression du groupe et de la communauté

Poser ses limites

Apprendre à dire « non » et à dire « oui »

Les éléments constitutifs d’un comportement sexuel responsable

Les comportements sexuels interdits par la loi : le voyeurisme, l’exhibitionnisme, les abus sexuels, le harcèlement sexuel, l’inceste et la pédophilie

Les situations d’abus et de violences au sein des relations et au sein du couple

Les abus sexuels et violences sexuelles

Compétences d’autodéfense et de défense d’autrui

Les personnes-ressources et les aides possibles

La prostitution

…
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À retenir


L’éducation à la vie affective, relationnelle et sexuelle (EVRAS)


	est un outil de promotion de la santé ;


	n’est pas une solution d’urgence face à une situation devenue ingérable, ni une réponse ponctuelle à un problème de comportement ;


	est mise en place dès le plus jeune âge, et tout au long de la vie ;


	est proposée à toutes et tous, quel que soit le degré de déficience ;


	peut être menée sous forme d’animations collectives, d’entretiens de couples, ou de séances individuelles ;


	est également réalisée dans le quotidien et de manière informelle ;


	vise l’apprentissage de savoirs, savoir-être et savoir-faire ;


	aborde de nombreuses thématiques qui doivent être sélectionnées en fonction de plusieurs critères. Il est important d’aborder certains sujets avant que la personne n’y soit confrontée ;


	a pour objectif principal le bien-être de la personne et son épanouissement.









[image: ]

Pour en savoir plus


Informations générales sur l’éducation à la vie relationnelle, affective et sexuelle :


	Pour la Belgique : www.evras.be


	Pour la France : www.education.gouv.fr/education-la-sexualite-1814

















Chapitre 2

L’autisme et son impact sur la vie affective, relationnelle et sexuelle

Magali Descamps
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Les professionnels se posent des questions


« Pourquoi dit-il toujours des injures quand quelqu’un entre dans la classe ? »

« Il veut toujours parler des mêmes sujets, sans comprendre que cela peut ennuyer ses camarades. Comment l’aider à passer à autre chose ? »

« Un jeune a voulu aborder le thème de la pédophilie comme sujet d’actualité intéressant. Ne comprend-il pas qu’il peut heurter autrui ? »

« Quelles sont les forces des personnes avec autisme sur lesquelles je pourrais me baser pour faire mes animations ? »





Il est de coutume d’entendre qu’il n’y a pas un autisme mais des autismes. Effectivement, force est de constater que, derrière la dénomination « Trouble du Spectre de l’Autisme », se cachent de nombreuses différences, mais aussi des similitudes.

Le DSM-5 a finalement repris cette notion de spectre qui exprime bien ce continuum de diversité et d’intensité.

L’autisme est un trouble neurodéveloppemental qui se manifeste par des difficultés dans la communication et les interactions sociales et par un caractère répétitif et restreint des comportements et des intérêts. Des particularités sensorielles (hyper ou hyposensibilité) sont également souvent présentes. Quand une déficience intellectuelle est associée, les altérations liées à l’autisme sont accentuées, en particulier au niveau des processus cognitifs : déficit du raisonnement, de l’apprentissage, de la mémoire, de la compréhension, du langage, de la communication, de l’autonomie, des émotions, de la motricité, etc.

Les symptômes de l’autisme se manifestent dès le plus jeune âge et persistent dans le temps, malgré des adaptations sociales et fonctionnelles parfois substantielles. Des évolutions sont réellement envisageables, notamment grâce à des programmes d’intervention mis en œuvre par des professionnels en collaboration avec les parents.

L’autisme induit chez l’enfant, l’adolescent et l’adulte, des particularités comportementales qui marqueront leur vie relationnelle, sociale, affective et sexuelle. L’EVRAS représente donc un enjeu primordial. C’est dès le plus jeune âge que l’enfant développe la capacité à faire confiance, un sentiment d’autonomie, l’intégration de valeurs, la compréhension des relations. Il apprend à interagir et à présenter des comportements et des attitudes socialement appropriés. Nous ne naissons pas avec ces compétences, nous devons les apprendre !

Les points suivants abordent les principales caractéristiques de l’autisme et leurs impacts sur la vie relationnelle, affective et sexuelle de toute personne et à tout âge.


1. Des difficultés dans les interactions sociales



Chez l’enfant
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Les proches témoignent


« Timéo ne pleure jamais. Il peut passer de longues minutes seul dans son lit avant que je me rende compte qu’il est réveillé. »

« Lorsque je viens la chercher à la crèche, j’ai l’impression que Mila ne me voit pas et ne m’entend pas. »





Dès la petite enfance, on peut observer des difficultés dans les interactions sociales. Par exemple, le tout petit ne tend pas les bras pour être porté. Il n’apprécie pas toujours d’être câliné. Il donne l’impression d’être indifférent à ceux qui l’entourent, car il montre parfois peu de réactions à la séparation ou au retour de ses parents.

On observe également souvent que l’enfant ne prête pas d’attention aux jouets qu’on lui tend et est peu attentif à la réaction de son partenaire social. Il ne sourit pas lorsqu’on s’adresse à lui. Son contact oculaire est peu présent. Même en étant plus âgé, il peut se montrer plus intéressé par les ficelles d’emballage que par le cadeau qu’on lui offre et il peut s’amuser avec celles-ci durant des heures.
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Ils nous disent…

« Quand j’étais petite, j’aimais jouer aux petits chevaux avec mon frère et ma sœur. Ce n’était pas pour être avec eux, ce n’était pas pour gagner, c’était pour entendre le cheval claquer sur le carton. »




À l’école, il manifeste rarement de l’intérêt pour les enfants de sa classe ; il joue peu ou pas avec eux et est fréquemment isolé à la récréation. C’est un petit qui semble préférer être seul. Il ne montre pas ou peu de plaisir à partager ses jeux, ses intérêts, ses émotions…

Inversement, certains jeunes enfants aiment le contact mais souvent de manière inadaptée et/ou excessive et peuvent se montrer envahissants vis-à-vis de leurs parents et de leurs pairs.
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Les proches témoignent

« Timéo vient rejoindre ses parents toutes les nuits dans leur lit. Déjà bébé, il avait besoin d’un contact « tête à tête » avec sa maman pour s’endormir. »




L’environnement est généralement tolérant avec les enfants. Ainsi, certains comportements atypiques (par exemple, poser sa tête sur la poitrine d’autrui afin d’entendre le cœur battre) peuvent faire sourire et être considérés comme mignons mais ils ne seront plus admis quand ils grandiront.




Chez l’adolescent
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Les proches témoignent


« Ophélie dit bonjour à tout le monde en disant « salut toi » et en donnant une tape sur l’épaule. »

« Julian pose sa tête sur l’épaule des personnes qui lui disent bonjour. Il veut entendre le « toc-toc » du cœur. »

« Zakaria tourne systématiquement le dos aux personnes qui lui parlent. »





Les difficultés dans les interactions sociales, observées durant l’enfance, vont persister à l’adolescence et pourront même être plus importantes.

Les règles sociales à respecter et à adapter en fonction des personnes présentes et de la situation sont, pour le jeune, trop complexes à décrypter car elles sont presque toujours implicites. Les adolescents avec autisme ont difficile à comprendre que leur comportement doit être différent d’une situation à l’autre, surtout si on ne le leur a pas expliqué de manière très explicite. De ce fait, ils présentent souvent des comportements sociaux inappropriés.

Une des difficultés pour l’adolescent sera également de modifier les comportements adoptés durant l’enfance en fonction des règles sociales adaptées à son âge. En effet, certains comportements autorisés lorsqu’il était petit, comme jouer couché sur le sol ou se dévêtir dans le salon, sont maintenant considérés comme inadaptés voire parfois interdits en dehors des lieux intimes. Il en va de même pour certains contacts physiques, comme faire un câlin sur les genoux de sa maman. Le jeune aura bien du mal à comprendre pourquoi les règles changent et à apprendre ces nouveaux codes.
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Mettons-nous à leur place…


« Pourquoi est-ce que je ne peux pas me montrer nu en face de la voisine, alors que papa et maman me voient nu tous les jours lorsqu’ils m’aident pour ma toilette ? »

« Pourquoi est-ce que je ne peux pas embrasser ma sœur sur la bouche alors que son amoureux le fait ? »

« Pourquoi est-ce que je ne peux pas faire un bisou à la caissière ? Alors comment dois-je lui dire “bonjour” ? »





Les notions d’intimité et de pudeur ne vont pas de soi, ce qui peut donner lieu à des comportements inadaptés ou excessifs. Par exemple, quand Cathy va à la piscine, elle est tellement heureuse qu’elle se précipite et se déshabille systématiquement dans le couloir avant d’entrer dans le vestiaire.

Dans ce contexte, l’adolescent tente parfois de mettre en place des solutions adaptatives mais qui, au final, mettent à mal son intégration sociale. Si la pression extérieure est trop intense, il aura tendance à s’isoler et à s’enfermer dans ses stéréotypies qui l’apaisent. Ou bien, le jeune essaie de se faire des amis, mais ses moyens d’entrer en contact sont peu élaborés. Ses intérêts restreints sont rarement partagés par ses pairs. Ne le comprenant pas, l’adolescent avec autisme peut devenir envahissant et risque d’être exclu. Il peut avoir tendance à imiter les comportements des autres, mais à l’extrême. L’envie d’être comme eux peut l’amener à se mettre en danger. L’incompréhension des intentions d’autrui et la naïveté sociale dont il fait preuve peuvent induire des situations d’abus, voire de maltraitance.
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Les proches témoignent

« Théodore a compris qu’être entre amis, le week-end, c’est boire jusqu’à être saoul. À chaque invitation, il apporte le casier de bière et en boit plusieurs, dès son arrivée. Il a déjà frôlé le coma éthylique. »
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Mettons-nous à leur place…

« J’ai compris que je dois partager mes affaires. Pourquoi mes parents se fâchent lorsqu’ils apprennent que je distribue mes collations aux autres jeunes de la classe ? »




Bien souvent, l’adolescent avec autisme préfère passer du temps avec des enfants plus jeunes ou des adultes. Il a peu de relations avec ses pairs. La présence d’une déficience intellectuelle accentue ce phénomène.




Chez l’adulte

Chez l’adulte, l’incompréhension des codes sociaux reste une difficulté majeure. Les contextes sociaux sont, pour lui, trop variés et beaucoup trop complexes à décrypter.
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Mettons-nous à leur place…


« Pourquoi je ne peux pas toucher la poitrine de mon éducatrice ? Elle, elle touche la mienne lorsqu’elle m’aide à me laver… »

« Pourquoi je ne peux pas enlever mon pantalon dans le réfectoire ? Lorsque mon éducateur m’accompagne aux toilettes, il me demande de le faire et me dit « bravo » quand je m’exécute rapidement. »

« Pourquoi, alors que je peux serrer Marie, mon éducatrice de référence, dans mes bras, l’éducatrice de l’atelier cuisine me repousse, quand je veux faire la même chose avec elle ? »





En conséquence, les comportements sociaux inappropriés sont très fréquents.
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Les professionnels témoignent


« Angela se colle toujours à la personne qui vient s’asseoir près d’elle, résident ou résidente, éducateur ou éducatrice, peu importe. »

« Coralie se met trop près du visage de la personne à qui elle s’adresse. »

« Erdan baisse son pantalon pour uriner dans les urinoirs publics, laissant son postérieur à la vue de tous. »

« Émile enlace toutes les personnes qui s’occupent de lui. »





Certaines maladresses sociales peuvent revêtir l’aspect d’une infraction, sans que la personne ait conscience de braver un interdit ou du malaise qu’elle peut engendrer.
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Les proches témoignent


« Julien regarde durant de longues minutes les deux jeunes voisines qui, en bikini, profitent du soleil dans leur jardin. »

« Malik suit la vendeuse de chaussures jusque chez elle. »

« Sébastien propose à son aide familiale ‘‘de prendre du plaisir ensemble’’, vu qu’elle a terminé son travail plus tôt que prévu. »

« Paolo se masturbe en public. »





La difficulté à décoder les émotions et à comprendre l’état mental de l’autre rend les relations sociales d’autant plus compliquées. Comment deviner les besoins et les attentes d’autrui lorsque l’on est dans l’incapacité de se mettre à sa place et de comprendre ses intentions ? Dans ce contexte, faire plaisir par exemple, n’est ni évident, ni spontané.
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Mettons-nous à leur place…


« À la fête des Mères, je n’achète pas de cadeau à maman. Comment savoir si je la vexe ? Elle ne dit rien et je ne décode rien sur son visage. »

« En pause, si je reste calme, personne ne s’occupe de moi. Si je me frappe, Claire, l’éducatrice, vient s’asseoir à côté de moi et me fait un massage des mains. »

« Je ne comprends pas pourquoi ma mère se fâche lorsque je corrige les fautes d’orthographe qu’elle fait en écrivant mon planning. Moi, je crois que je lui rends service. »





La non-compréhension des indices non verbaux et des messages implicites met également à mal leurs relations avec autrui.
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Les professionnels témoignent

« Bernard et Luc sont amis et s’assoient souvent l’un à côté de l’autre. Aujourd’hui, Luc est de mauvaise humeur, il soupire souvent et recule sa chaise. Bernard l’avance à chaque fois et ne comprend donc pas la réaction de Luc, qui lui crie dessus, en lui disant de reculer. »




Par ailleurs, l’enjeu social de l’image qu’on renvoie de soi, de l’esthétique et de l’hygiène est peu perçu par les adultes avec autisme, ce qui peut rendre délicate leur intégration sociale, voire amener un rejet de la part des autres.
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Ils nous disent…


« Dans le train, pourquoi les gens me regardent et rigolent lorsque je suis mal rasé ? Moi, quand je suis dans le train, je regarde les rails défiler, je ne regarde pas les autres passagers ! »

« J’adore les mangas, pourquoi est-ce que je ne peux pas aller en stage avec un serre-tête en forme d’oreilles de chats ? »










2. Des difficultés de communication



Chez l’enfant
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Les proches témoignent


« Sacha ne parle pas mais apporte son biberon, la grenadine et la bouteille d’eau à sa maman. »

« Marina se frappe après que papa a coupé le sandwich en morceaux, alors qu’elle voulait le manger, présenté entier. »

« Joshua ne communique pas, sauf pour répéter sans cesse les tirades du dessin animé Cars. »





Dès la petite enfance, on peut observer d’importantes difficultés de communication. Par exemple, l’enfant ne répond pas, ne réagit pas toujours lorsqu’on s’adresse à lui. Il ne réagit parfois même pas à son prénom. Il ne répond pas lorsqu’on lui fait signe « au revoir ». Il ne communique pas ou bien il communique d’une façon que seuls ses proches peuvent comprendre, par exemple il prend par la main, il crie devant le frigo, il jette son assiette. Il ne pointe pas du doigt vers les objets pour les demander. Lorsque le langage est présent, son apparition est tardive et présente des singularités telles que jargon, écholalies, inversions pronominales. Et surtout, le langage est rarement utilisé pour développer des interactions sociales. L’enfant va avant tout parler des sujets qui le passionnent, sans chercher à susciter l’intérêt de son interlocuteur. Il y a un réel déficit de communication que ce soit par le langage, les gestes et les mimiques. C’est bien la fonction de communication qui est défaillante pas simplement le canal verbal.

Notons que très souvent aussi, l’enfant avec autisme et déficience intellectuelle comprend peu (ou pas) le langage verbal qui lui est adressé, même s’il est capable de parler. Parfois même, son niveau de compréhension se situe en deçà de ses aptitudes expressives.




Chez l’adolescent
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Les proches témoignent


« Yannick donne des coups de pied dans le frigo lorsqu’il a soif. »

« Le vendredi, lorsqu’il arrive à l’internat, Ibrahim frappe sa maman, alors qu’il la réclame depuis lundi… »





Les particularités de communication, présentes dès l’enfance, prennent une signification différente et sont davantage perçues comme peu adaptées au fur et à mesure que l’enfant grandit. Les problèmes de communication de l’adolescent vont bien évidemment avoir un impact sur ses relations aux autres. Il a des difficultés à exprimer une demande, un choix, une émotion, une sensation (douleur, faim, envie d’uriner…). Sa communication est souvent inadaptée. De plus, peu d’adolescents avec autisme ayant une déficience intellectuelle disposent d’un système de communication alternatif qu’ils utilisent efficacement (par exemple, un classeur de communication par supports visuels, pictogrammes ou autres).

Par ailleurs, les jeunes qui n’ont pas accès au langage ont peu de moyens d’exprimer leur incompréhension concernant les changements liés à la puberté. Cela peut générer de l’anxiété et des comportements agressifs, de l’automutilation…
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Les professionnels témoignent


« Zeynep se frappe les côtes lorsqu’on lui propose de réaliser une activité. Cela se passe plus fréquemment, lorsqu’elle a ses règles. »

« Chloé arrache les poils de son pubis car elle ne comprend pas leur apparition. »





Les jeunes qui possèdent le langage vont l’utiliser d’une manière souvent inadaptée, sans filtre, sans réaliser l’effet que cette façon de communiquer peut avoir sur l’autre. Ils peuvent être, bien malgré eux, blessants. De par leur attitude verbale et corporelle, ils peuvent être rejetés par les autres. Par ailleurs, ces adolescents engagent et entretiennent peu les conversations. Leurs productions langagières relèvent plus du monologue concernant leurs intérêts restreints.
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Ils nous disent…


« Pierre dit à sa maman qui rentre de chez le coiffeur : ‘c’est moche’. »

« Djibril dit à la dame qui est à la caisse avant lui ‘tu sais que le coca, ça va te faire grossir ?’ »

« Gaëtan demande à son interlocuteur s’il a des poils en dessous des bras. »





La compréhension du langage et de la communication non verbale est également altérée ; le second degré, l’humour et l’ironie sont peu compris.

L’expression des émotions est très souvent exagérée, avec des rires et/ou des colères inappropriés, « sans raison apparente ».
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Les professionnels témoignent

« Claire se dit amoureuse de Thierry ; pourtant, dès qu’elle l’aperçoit, elle se « lance » dessus et le frappe »







Chez l’adulte

Chez l’adulte, les difficultés subsistent. Ceux qui ne parlent pas ont peu de moyens d’exprimer leurs besoins et leurs envies sauf s’ils possèdent et maîtrisent un moyen de communication alternative.
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Mettons-nous à leur place…


« Comment exprimer que je préfère des céréales plutôt que du pain le matin, un bain plutôt qu’une douche… ? »

« Comment dire que j’aime aller chez la coiffeuse et que je souhaiterais y aller plus souvent ? »

« Comment faire comprendre que j’aime toucher mon sexe ? Les seuls moments où je ne suis pas langé ; c’est pendant ma toilette en présence d’un éducateur ou d’une éducatrice qui me dit d’arrêter… »





Même lorsque le langage est présent, la communication est loin d’être optimale. Les adultes avec autisme vont avoir des difficultés majeures à utiliser le langage pour communiquer un refus, formuler une demande, donner de l’information, faire des commentaires ou, encore, exprimer des sentiments. On peut aussi constater, chez certains, une incapacité à dire « non » ou « oui ».
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Les professionnels témoignent


« Lorsque Raffaello veut refuser une activité qu’un éducateur lui propose, il dit “je suis fatigué”. »

« Thierry est en couple avec Marine depuis quelque temps. Marine adore regarder des dessins animés et demande à Thierry de rester près d’elle lorsqu’elle regarde la télévision. Après 3 dessins animés d’affilée, Thierry n’en peut plus. Il se relève brusquement et donne un coup de poing dans la télévision. »





Les sujets de conversation favoris, aussi appelés thèmes stéréotypés, sont toujours présents. La personne peut alors parler beaucoup et longtemps sans percevoir que l’autre n’est pas intéressé voire est ennuyé par ce monologue. Elle peut aussi éprouver des difficultés à initier, entretenir et interrompre une conversation.


[image: ]

Ils nous disent…


« Quand sa maman lui demande comment s’est passée sa journée, Timoé lui répond en lui demandant quels sont ses super-héros préférés. »

« Lors des pauses, les conversations sont difficiles à vivre pour Christiana. Quel est l’intérêt de parler d’un film que nous avons tous regardé ? »

« À l’atelier dessin, je ne m’adresse à mon collègue que lorsque j’ai besoin de quelque chose, par exemple pour demander une gomme car j’ai perdu la mienne. »

« Julien dit à une de ses éducatrices qui s’est blessée au travail : « vu la quantité de sang qu’il y avait par terre, j’imagine que c’était grave ». Il ne lui demande pas comment elle va. »





De manière générale, la communication chez les personnes avec autisme a une faible fonction sociale ; elle est avant tout fonctionnelle, de l’ordre de la demande. Elle doit répondre à un besoin propre à la personne. Elle est essentiellement autocentrée.

Pour la plupart des personnes avec autisme et déficience intellectuelle, il est difficile de comprendre que certains sujets sont à éviter selon les contextes, les moments et les personnes, qu’il n’est pas toujours bon de dire clairement ce que l’on pense, notamment pour ne pas offenser l’autre. La notion de mensonge social est très rarement présente.
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Les proches témoignent


« Pierre dit tous les jours à son éducatrice qui vient de faire une fausse-couche : “je suis désolé pour ton bébé”. »

« Gustav dit “est-ce que je peux te dire que tu as de belles jambes ?” »

« Imrane demande à toutes les personnes qu’il rencontre leur date de naissance et leur poids. »

« Odilio, a compris qu’un compliment fait plaisir. Depuis quelque temps, il dit à chaque petite fille qu’il rencontre : “tu es jolie et j’aime ton sourire”. »





La compréhension du langage non verbal et, plus particulièrement du langage corporel, reste complexe. Dans une relation plus intime, c’est pourtant ce langage corporel qui indiquera quels sont les désirs de l’autre ou les limites à respecter. Même si les habiletés sociales sont travaillées, chaque situation présente des changements subtils par rapport à celle qui a été apprise ; le comportement adéquat à avoir n’est donc pas aisé à déterminer.

Comprendre et gérer leurs émotions et savoir comment exprimer leur attirance amoureuse ou sexuelle s’avère très complexe pour les adultes avec autisme.
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Mettons-nous à leur place…


« Lorsqu’elle est contente, Marielle tape des mains et soulève son T-shirt. »

« Nassim ne veut plus être amoureux d’Anne car, à chaque fois qu’il pense à elle, son cœur s’emballe, il a mal au ventre. Il a peur que cela déclenche une crise d’épilepsie. »










3. Des comportements, activités, intérêts restreints et répétitifs



Chez l’enfant

Dès la petite enfance, on peut observer des intérêts et activités décalés en comparaison aux autres enfants. Par exemple, le tout petit enfant va utiliser ses jouets de manière stéréotypée et qui peut nous sembler bizarre. Les jeux de faire semblant sont généralement absents. Créer des histoires avec des Playmobils ou des poupées est rarement constaté. En revanche, il va facilement trier, classer ses jeux, aligner les jouets. L’enfant peut ainsi passer des heures à ranger des objets dans un ordre déterminé. Il a sa propre manière de jouer. Il est parfois attaché à des objets inhabituels, comme des ficelles, des bouts de papier, des balles avec lesquels il peut se montrer très habile. L’utilisation répétitive et stéréotypée de ces objets va indéniablement limiter les échanges avec le monde environnant.

Les fixations et les intérêts restreints arrivent très tôt, avec souvent l’apparition des premières collections d’objets liées au centre d’intérêt, par exemple les dinosaures ou les trains. Ce sont souvent des intérêts vécus de manière très solitaire.
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Les proches témoignent


« Amélie se frappe à chaque fois que quelqu’un entre dans le salon. »

« Noah se mord à chaque fois qu’il doit rentrer dans la classe. »





On observe également que les transitions, les changements d’activités, de lieux ou de personnes sont extrêmement difficiles à supporter pour l’enfant.

Afin de faire face aux changements, l’enfant va mettre en place des routines et des rituels qui le rassurent, mais qui prendront parfois beaucoup de place.
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Les proches témoignent


« Avant de se mettre au lit, Pierre vérifie si tous ses objets fétiches sont bien alignés sur la commode. »

« Un jour, pour pouvoir permettre à Edouardo de monter dans le véhicule, sa maman lui a donné un bout de pomme. Depuis, Edouardo ne monte dans la voiture qu’avec un bout de pomme. »








Chez l’adolescent

Les intérêts restreints sont toujours présents chez l’adolescent. Ces intérêts particuliers, souvent source de plaisir et de relaxation, permettent de réduire l’anxiété. Mais le temps qui y est consacré et la façon dont ils s’expriment empiètent sur le reste de la vie et réduisent fortement les interactions sociales. Au final, ils risquent fort d’augmenter l’isolement du jeune, de l’enfermer dans son monde et l’isoler, de le couper des autres.
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Les proches témoignent


« Patrick a une passion pour les billes et les objets ronds. Lors des pauses, il a les yeux rivés par terre, à la recherche de ces précieux objets et ne fait pas attention aux autres. »

« Adriano est passionné de trains. Chaque jour où il n’est pas à l’école, il est sur un quai de gare et prend note des numéros de chaque locomotive qui passe. »





Certaines fixations ou certains intérêts sensoriels peuvent engendrer des comportements étranges et devenir des raisons de rejet de la part des autres.
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Les proches témoignent


« Pedro voue une véritable passion pour les pieds. Dès l’été, il est à la recherche de personnes en sandalettes pour pouvoir en admirer. »

« Timéo aime ce qui brille, par exemple, les CD qu’il oriente en fonction de la lumière, ainsi que les colliers de ses copines de classe qu’il regarde fixement. »

« Gabriel a une passion pour les piles. Chaque jour, il entre dans les chambres de ses frères et sœurs pour démonter tout objet qui en contient. »





Face aux multiples changements physiques, psychologiques, émotionnels liés à la puberté, l’adolescent avec autisme va rechercher encore davantage de routines pour se rassurer.




Chez l’adulte

Les intérêts et comportements stéréotypés persistent.
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Les professionnels témoignent


« Fabio voue une passion aux balles. Au centre, il échappe à toute activité proposée et trouve toujours une salle vide, sans quiconque, pour jouer avec sa balle. »

« Lors des temps libres, Déborah secoue un foulard en face de ses yeux. Il faut absolument le lui enlever des mains pour qu’elle soit attentive à autre chose ou à quelqu’un. »

« Jérémy chantonne constamment. Les autres jeunes adultes de son centre expriment souvent leur lassitude face à ce bruit constant. »





Les difficultés d’adaptation aux changements et les besoins de rituels sont toujours présents. Ils s’expriment notamment au travers de routines : faire les choses le même jour, dans le même ordre, rendant ainsi rigide leur fonctionnement.
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Les professionnels témoignent


« Angela s’assied toujours dans le même fauteuil. Au moment de la pause, elle s’y installe, qu’il soit occupé ou non… ! »

« Mustafa refuse d’aller à la pizzeria avec les jeunes de son centre car, jeudi, c’est le jour des frites… »





Des critères rigides et non fonctionnels peuvent ainsi être mis en évidence pour se faire des amis ou trouver le conjoint idéal.
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Les professionnels témoignent


« Arthur est persuadé qu’il n’aura jamais d’ami car « un ami, c’est quelqu’un avec qui je pourrai partager mes passions. Jamais je ne trouverai quelqu’un d’aussi passionné par les trains… »

« Carlo veut absolument trouver une amoureuse. Elle doit être blonde et son prénom doit se terminer par un A. »










4. Des particularités sensorielles


Dans le DSM5, les particularités sensorielles sont intégrées à celles liées aux comportements et intérêts restreints et répétitifs. Nous les isolons, ici, intentionnellement car leur lien avec la question qui nous occupe dans cet ouvrage est important.


Chez l’enfant

Dès la petite enfance, les personnes avec autisme vivent des expériences sensorielles différentes de celles vécues par tout un chacun. Hyper ou hyposensibilité vont amener confusion, dérangement ou fascination face à certains stimuli. Par exemple, certains enfants vont être dérangés par des matières spécifiques. Ils peuvent ainsi refuser de porter des vêtements ou des chaussures. Au contraire, ils peuvent aussi être attirés par certaines matières ou odeurs, ce qui peut provoquer des entrées en contact inadaptées comme renifler les cheveux des autres ou toucher les vêtements.
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Les proches témoignent


« Petit, Martin était raide comme un piquet lorsque je le prenais dans les bras. Maintenant, si je le préviens, je peux le toucher… ».

« La première chose que Nathan fait quand il rencontre une nouvelle personne, c’est de s’approcher pour lui toucher les cheveux. »








Chez l’adolescent
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Les proches témoignent

« Marc aime tout particulièrement écouter un extrait de chanson. Il nous dit qu’il aime entendre la respiration de la chanteuse et que ça lui donne des picotements dans le dos. »




Les particularités sensorielles vont persister à l’adolescence. On retrouve chez l’adolescent les mêmes autostimulations sensorielles que lorsqu’il était plus jeune, mais certaines ont, avec les changements physiologiques et physiques, un caractère plus intime. Elles sont effectivement plus intenses et deviennent parfois, par manque d’autres expériences, une source d’excitation sensuelle, voire sexuelle plus que sensorielle, et de surcroît atypique.

Les particularités sensorielles vont avoir une incidence importante sur leurs relations et leur sexualité en plein développement. Par exemple, en cas d’hypersensibilité tactile, chaque toucher peut être vécu comme désagréable voire douloureux. Cette perception est souvent exacerbée en cas d’effleurement.
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Les proches témoignent


« Nadine déteste les baisers. Elle n’aime pas du tout qu’on la touche. »

« Carole ne supporte pas le maquillage et se coiffer lui fait trop mal. »

« Marc ne porte que des pantalons de jogging en molleton. Il exècre les jeans et tout autre pantalon, car ça lui semble lourd et douloureux. »

« Ursula semble avoir une infection gynécologique, mais lors de la consultation, elle refuse que la gynécologue la touche. »





Au contraire, dans le cas d’une hyposensibilité tactile, l’adolescent a besoin de plus de stimuli pour ressentir une sensation. Cela aura notamment des conséquences sur la masturbation et pourra induire des comportements aboutissant à de l’automutilation.

Concernant l’odorat, les adolescents hypersensibles ne supportent pas certaines odeurs et peuvent faire des réflexions désagréables à une personne qui a mis du parfum ou sent la transpiration. Au contraire, l’adolescent hyposensible va aimer des odeurs fortes qui peuvent être désagréables pour les autres.
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Les professionnels témoignent


« Pascal ne sent pas l’odeur de sa propre transpiration. Il oublie souvent de se laver et ne voit pas l’intérêt de mettre du déodorant. »

« Éva aime l’odeur des parfums masculins et essaie souvent de renifler les éducateurs qui s’occupent d’elle. »





Concernant l’audition, l’adolescent hypersensible peut ne pas supporter d’aller manger au restaurant, car c’est trop bruyant pour lui. Au contraire, l’adolescent hyposensible peut aimer les volumes sonores importants et vouloir, par exemple, écouter sa musique très fort dans sa chambre, même si ça dérange à ses frères et sœurs.

Concernant le goût, l’adolescent hypersensible peut ne pas aimer certains goûts ou textures et vouloir manger toujours la même chose. Au contraire, l’adolescent hyposensible peut vouloir manger uniquement des plats très épicés. Dans les deux cas, cela rendra les repas chez des amis et les sorties au restaurant plus compliqués.




Chez l’adulte

Les particularités sensorielles vont continuer à avoir une incidence sur les relations et la sexualité. Le traitement sensoriel va souvent induire des comportements sexuels particuliers. Des objets, de par leur texture ou leur aspect visuel, olfactif, etc., de même que des sons, peuvent devenir des sources d’excitation.
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Les professionnels témoignent


« Alexandra se stimule au niveau olfactif en passant ses doigts sous ses aisselles. »

« Toucher des matières caoutchouteuses, comme des ballons de baudruche, provoque de l’excitation sexuelle chez Marc, qui a alors une érection. »

« Eddy a une érection lorsqu’il écoute certaines parties de morceaux de musique ou qu’il fait répéter certains sons à d’autres bénéficiaires de son centre de jour. »










5. L’EVRAS auprès des personnes avec autisme et déficience intellectuelle


Comme nous venons de le voir ci-dessus, les principales particularités de l’autisme vont avoir un impact majeur sur les relations affectives, relationnelles et sexuelles des personnes avec autisme. Ce sont des constats ; il existe des interventions psycho-éducatives à mettre en place pour leur permettre de vivre au mieux…

Offrir une éducation à la vie affective et sexuelle sera donc particulièrement important pour ce public, et ce, dès le plus jeune âge. De plus, toute personne avec autisme, quel que soit son degré de déficience intellectuelle, éprouvera à un moment ou à un autre des pulsions sexuelles. Elle aura besoin d’être accompagnée afin que l’expression de sa sexualité puisse se faire de manière socialement acceptée et qu’elle puisse vivre sa sexualité de manière positive et épanouissante. Le type de soutien dépendra des besoins de la personne.

L’EVRAS permettra à la personne d’acquérir des connaissances et, également, un savoir-être, un savoir-faire, des valeurs, une meilleure connaissance de soi et des autres. Auprès des personnes avec autisme et déficience intellectuelle, les objectifs seront notamment les suivants :


	augmenter ses connaissances (schéma corporel, vocabulaire…) ;


	améliorer ses compétences d’hygiène ;


	accroître sa compréhension de soi et des autres ;


	augmenter sa capacité à développer des relations sociales, amicales et amoureuses ;


	promouvoir des comportements positifs et plus adaptés socialement ;


	soutenir l’intégration de la personne, notamment en développant ses habiletés sociales ;


	construire son estime de soi et encourager son autodétermination ;


	augmenter sa capacité à prendre des décisions pour faire des choix éclairés et autonomes ;


	augmenter la capacité à exprimer ses émotions de manière appropriée ;


	développer une sexualité de plaisir et exempte de risque ;


	comprendre que la sexualité est quelque chose de normal, de sain.




Au final, les contenus et les objectifs de l’EVRAS seront similaires à ceux menés pour tout un chacun. Il s’agit surtout de repenser le cadre pédagogique qui nécessite d’être absolument adapté :


	en structurant le temps, l’espace et les activités ;


	en individualisant la prise en charge ;


	en ayant recours à des stratégies concrètes ;


	en menant les interventions sur des temps plus courts, pour respecter les capacités de concentration de chacun ;


	en prévoyant davantage de séances pour aborder un même sujet, de diverses façons ;


	en choisissant un lieu adapté, confortable et sécurisant (en relation notamment avec les particularités sensorielles) ;


	en travaillant avec un nombre restreint de participants et souvent de manière individuelle (même au sein d’un groupe) ;


	en menant une réflexion quant au matériel utilisé qui devra suppléer le langage : privilégier le visuel (photos, pictogrammes, vidéos), utiliser la technique des scénarios sociaux, privilégier la généralisation en milieu naturel pour certains thèmes, utiliser des objets (par exemple, les mannequins sexués), privilégier l’aspect ludique, profiter des forces des personnes avec autisme et de leurs intérêts pour les tris, les catégorisations, les associations… ;


	en renforçant positivement les progrès, les comportements adaptés, en séance comme en situation naturelle.




L’EVRAS sera donc réalisée de la même façon que tous les autres apprentissages, comme faire la vaisselle ou prendre le bus. Ces points seront développés par la suite.

La mise en place de l’EVRAS ne pourra se faire qu’en tenant compte des forces, des compétences et des difficultés de la personne. Gary Mesibov, déjà en 199515, met en évidence 4 niveaux d’éducation affective et sexuelle pour les personnes avec autisme.

Niveau 1 : L’apprentissage des limites, du discernement : savoir où et quand se dévêtir, se masturber, toucher les autres personnes. Cela passera par l’utilisation de renforçateurs (il s’agit de renforcer les comportements adaptés qui apparaissent dans les lieux appropriés) ainsi que par l’aménagement des activités (moments de solitude et activités énergivores comme le sport) et de l’environnement, pour le rendre plus communicant (par exemple, placer un pictogramme « STOP » sur la porte d’un lieu où l’on ne peut pas entrer). Même si cela risque de s’avérer frustrant pour l’équipe éducative, l’apprentissage des limites sera parfois le maximum qu’une personne, avec autisme et déficience intellectuelle sévère, pourra apprendre dans ce domaine.

Dans ce cas de figure, il est important de se souvenir :


	que les personnes ont parfois besoin d’être seules pour se faire plaisir, il est donc essentiel de leur permettre de vivre des moments d’intimité (sans lange) ;


	qu’il leur est indispensable de dépenser leur énergie, il est donc essentiel de leur proposer des activités sportives énergivores ;


	qu’elles ont besoin d’être avec d’autres personnes, pour favoriser l’apparition de comportements appropriés ; il est donc essentiel d’organiser des activités collectives structurées.




Signalons également que l’apprentissage des limites est facilité par des adaptations de l’environnement qui inhiberont le comportement inadapté. Par exemple, pour apprendre à la personne à éviter de glisser sa main dans son slip, cela sera plus aisé si elle est vêtue d’un jeans avec ceinture, plutôt que d’un jogging.

Niveau 2 : La gestion autonome de l’hygiène personnelle : acquisition de compétences fonctionnelles comme se laver, s’essuyer, se changer pendant les règles, se brosser les dents, utiliser un déodorant. Signalons que pour les personnes plus outillées intellectuellement, les informations théoriques, médicales, scientifiques autour de l’hygiène pourront être une porte d’entrée intéressante en matière d’éducation sexuelle.

Niveau 3 : La connaissance de l’anatomie : acquisition des connaissances concernant le fonctionnement du corps. À ce sujet, il est important d’être très concret et explicite et d’utiliser les mots précis sans fausse pudeur.

Niveau 4 : Le programme complet d’éducation sexuelle : l’auto-détermination, l’expression des sentiments, les relations amicales, les relations amoureuses, les relations sexuelles, l’identité de genre, la contraception, la parentalité… Auprès des personnes avec autisme et déficience légère, il sera possible d’envisager certains de ces aspects.

Le programme développé dans cet ouvrage proposera des objectifs et activités qui concernent ces quatre niveaux.
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À retenir


	
L’autisme est un trouble neurodéveloppemental qui se manifeste par :


	des altérations des interactions sociales ;


	des difficultés de communication ;


	des comportements, activités, intérêts restreints et répétitifs et stéréotypés et des particularités sensorielles (hyper ou hyposensibilité).






	Les difficultés apparaissent dès le plus jeune âge et persistent dans le temps.


	Les principales manifestations de l’autisme vont avoir un impact inévitable sur les relations affectives, relationnelles et sexuelles des personnes (voir tableau).


	Celles-ci présentent souvent des comportements sociaux et sexuels particuliers voire inadaptés.


	L’éducation relationnelle, affective et sexuelle est primordiale, quels que soient l’âge et le degré de déficience de la personne.


	En fonction de ses compétences, quatre niveaux d’éducation affective et sexuelle peuvent être envisagés.
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Pour en savoir plus


	Le site internet www.participate-autisme.be


	De Clercq, I. (2013). L’autisme vu de l’intérieur. Autisme France Diffusion.


	De Clercq, I. (2012). Dis maman, c’est un homme ou un animal ? Autisme France Diffusion.


	Vermeulen, P. (2020). Autisme et émotions. De Boeck Supérieur.
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