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RESUME

Les adolescent-e-s autistes rencontrent plusieurs défis en lien avec leur
développement sociosexuel. Méme si les parents peuvent y jouer un réle important,
plusieurs hésitent a s’engager activement dans 1’éducation sociosexuelle de leur
adolescent et peu d’études I’abordent. La présente étude de cas vise a dégager les
éléments qui facilitent et contraignent I’engagement parental dans 1’éducation
sociosexuelle d’un adolescent autiste a travers les expériences et perspectives d'un jeune,
de son pére et de sa meére. L’étude de cas s’inscrit dans un devis qualitatif descriptif. Les
données ont été collectées par le biais d’entrevues individuelles. L’analyse thématique a
permis de dégager quatre themes principaux qui semblent favoriser ou contraindre
I’engagement des parents participants : le fonctionnement familial, les caractéristiques du
jeune, les attitudes des parents et les ressources éducationnelles supplémentaires. Les
résultats démontrent que les parents s’engagent dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils
en priorisant les aspects relationnels, émotionnels et sociaux. Le jeune de 1’étude
reconnait que ses deux parents parlent avec lui sur la sexualité, mais qu’il a moins de
malaise a le faire avec son pere que sa mere. Les parents reconnaissent jouer un réle
central dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils. Sur la base de ces résultats, les
perspectives des parents sur leur engagement dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils
ainsi que la perspective du jeune sur son développement sociosexuel sont discutées. Des
recommandations pour faciliter I’engagement parental dans 1’éducation sociosexuelle
sont proposées, tout comme des moyens pour les écoles et organismes communautaires
dans leur soutien des adolescents autistes et leur entourage dans leur développement
sociosexuel. Des idées d’études futures ainsi que des fagcons de remédier aux limites de
cet essai doctoral sont explorées tout en exposant ses forces. Les éléments qui facilitent
ou contraignent I’engagement des parents participants dans 1’éducation sociosexuelle de
leur fils concluent cette étude de cas.

Mots clés : Education sociosexuelle, engagement parental, autisme, adolescence,
sexualité.
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CHAPITRE |
INTRODUCTION

La sexualité se réfere a bien plus que les comportements sexuels. Les lignes directrices
formulées par Future of Sex Education Initiative (FOSE), une initiative cherchant a créer un
dialogue sur I’avenir de I’éducation sexuelle dans les écoles publiques américaines, indiquent que
I’image de soi, les émotions, les attitudes, les croyances, les comportements et les relations font
partie intégrante de la sexualité (FOSE, 2020). Toute personne a le droit a une éducation
sociosexuelle et d’avoir I’occasion de socialiser et d’exprimer sa sexualité sainement. Bien
qu’une éducation sociosexuelle positive importe pour tous, ceci devrait étre une priorité pour les
personnes présentant un TSA et ceux ayant un handicap intellectuel ou physique (Dewinter, et al.,
2017; Koller, 2000; Visser et al., 2017). Une combinaison des différences sur le plan de la
communication sociale ainsi que les attitudes de la société qui peignent les jeunes autistes comme
enfantins ou asexuels peuvent faire en sorte que les services d’éducation sociosexuelle sont peu
développés pour cette population et peu proactifs (Holmes et al., 2019). Le manque d’information
sur la sexualité chez ces adolescent-e-s peut conduire a des comportements inappropriés, une
faible estime de soi et un sentiment de honte quant a leur sexualité et a leur corps (Ballan, 2012;
Dewinter et al., 2017; Hénault, 2010). L’un des principaux défis reste que la puberté chez les
adolescent-e-s autistes semble se dérouler a un rythme plus rapide que leur maturation
émotionnelle (Ballan, 2012). En revanche, plusieurs adultes autistes sont en mesure de créer et de
maintenir des relations sexuelles matures et saines avec un soutien approprié et de bonnes
connaissances (Ballan 2012; Cheak-Zamoura et al., 2019; Dewinter et al., 2017; Hannah et Stagg,

2016; Hartmann et al, 2019; Hellemans et al., 2010). Selon Wallis (2000), leur habileté a s’ajuster



a ces changements pubéres et sociaux dépend grandement du niveau de soutien et d’éducation
qu’ils regoivent des professionnel-le-s. Les écrits recensés suggeérent aussi que les parents
peuvent jouer un réle important dans le développement sociosexuel des jeunes autistes (Ballan,
2012; Dewinter et al, 2015; Holmes et Himles, 2014; Holmes et al., 2016a; Holmes et al., 2019).
Cependant, certains parents repoussent ou évitent les discussions sur des sujets importants
touchant la sexualité (Ballan, 2012; Nichols et Blakeley-Smith, 2009). A présent, la majorité des
études se penchent uniquement sur le point de vue des parents, en plus d’une répartition inégale
de méres et de peres, pour comprendre le processus d’acquisition des connaissances sur la
sexualité des adolescent-e-s autistes. Or, il est rapporté que la plupart des parents ne connaissent
pas I’étendue des expériences sexuelles de leur adolescent-e ou pergoivent différemment la
sexualité de leur enfant (Dewinter et al., 2015; Holmes, 2013; Holmes et Himles, 2014; Holmes
et al., 2016b). Il devient ainsi pertinent d’explorer I’éducation sociosexuelle auprés de tous les
membres d’une famille. Cette étude de cas descriptive vise a dégager les éléments qui facilitent et
contraignent I’engagement parental dans 1’éducation sociosexuelle d’un adolescent autiste a
travers les expériences et les perspectives d’un jeune, de son pére et de sa mére. La prochaine
section décrit plus en détail les caractéristiques des enjeux reliés aux objectifs de cette étude :
I’autisme a 1’adolescence, la sexualité et I’autisme, les programmes d’éducation sexuelle et

I’engagement des parents des jeunes autistes.



CHAPITRE I

CONTEXTE EMPIRIQUE

L’autisme a I’adolescence

Selon le Manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux cinquieme édition (DSM-5),
’autisme?, le trouble du spectre de ’autisme (TSA), est un trouble neurodéveloppemental, qui se
caractérise par des déficits persistants dans la communication et I’interaction sociales dans
plusieurs contextes, des comportements, intéréts ou activités restreintes ou répétitives (American
Psychiatric Association; APA, 2013). L’évitement ou la recherche excessive de stimulation
sensorielle peut également étre lié a ’autisme. Trois niveaux de fonctionnement sur le plan de la
communication sociale et les comportements répétitifs et stéréotypés ont été précisés. Un enfant
autiste de niveau 1 nécessite un soutien plus léger, alors qu’un enfant autiste de niveau 2
nécessite un soutien important. Un enfant autiste de niveau 3 présente de plus grands défis et
requiert ainsi un soutien fort important (APA, 2013). Certains auteurs mentionnent aussi le
Syndrome d’ Asperger (Hénault, 2010; Hénault, Forget et Giroux, 2003; Hendrickx, 2008;
Holmes, 2013; Kuusikko et al., 2008; Miller, 2013; Rendle-Short, 2014), bien que cela soit un
terme de moins en moins utilisé en recherche depuis la sortie du DSM 5. Le Syndrome
d’Asperger est souvent qualifié telle une forme d’autisme sans délai langagier et cognitif

manifestant souvent par des défis similaires au plan de la communication sociale, des intéréts ou

1 Les termes autisme et autiste sont les termes utilisés dans le présent essai en fonction des préférences de la
famille participante, mais aussi d’aprés les résultats d’une étude au Royaume-Uni sur les préférences des personnes
autistes et leurs proches, menée par Kenny et ses collegues (2016).



activités restreintes ou répétitives avec des besoins moins prononcés en matiére de soutien et
d’autonomie (APA, 1994). Le Syndrome d’Asperger a été ajouté dans la quatriéme édition du
DSM, mais a été regroupé sous le spectre de 1’autisme dans la cinquiéme édition (APA, 2013).
L’apparition des traits autistiques a lieu en bas age, soit a 1’age préscolaire. Toutefois, Ceux-ci
peuvent demeurer subtils jusqu’a ce que les exigences des milieux (c.-a-d. : école, relations
sociales, vie familiale, etc.) dépassent les capacités d’adaptation de I’enfant (APA, 2013). Ceci
peut expliquer I’exacerbation des caractéristiques propres a 1’autisme lors du passage de 1’école
primaire a 1’école secondaire pour ceux nécessitant moins de soutien. En 2015, environ un enfant
sur 66 4gé de 5 a 17 ans a recu le diagnostic de TSA dans les sept provinces et territoires
canadiens participant a I’étude épidémiologique pancanadienne (Agence de la santé publique du
Canada, 2018). La prévalence de I’autisme est généralement quatre fois plus élevée chez les
garcons que les filles (Christensen et al., 2018).

La plupart des défis rencontrés a ’enfance tendent a se complexifier a I’adolescence tels que
les relations avec les pairs et les attentes a 1’école (Laugeson et al., 2012; Stanford Children’s
Health, 2020). L’adolescence est reconnue comme une période de transformations physique,
cognitive et émotionnelle, telles que la puberté, le développement de 1’identité et d’importants
changements dans les rdles au sein de la famille. En recherchant 1’autonomie, le soutien des
parents devient de moins en moins important, alors que priment les relations avec les pairs et les
aspirations professionnelles et personnelles (Cacciatore et al., 2019; Cronin et Mandich, 2015).
Comparativement aux amitiés durant I’enfance, les relations entre pairs tendent a se développer
beaucoup plus en fonction des similarités dans les attitudes, les valeurs et les intéréts en commun
qu’a partir des activités communes (Stanford Children’s Health, 2020). Pour les autistes, les

changements durant I’adolescence intensifient souvent les difficultés sur le plan de la
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communication sociale (Dewinter et al., 2017; Hénault, 2010) et peuvent les isoler davantage
(Hatton et Tector 2010). Les résultats d’une étude menée par Orsmond et ses collegues (2004)
aupres de 235 adolescent-e-s et adultes autistes suggerent que les personnes autistes sont
effectivement plus isolées socialement. Les résultats de cette étude montrent que 46,4 % d’entre
eux ont rapporté n’avoir aucune amitié réciproque a I’extérieur ou a I’intérieur d’un contexte
arrangé (p. ex. : école, travail, activités récréatives en groupe, événements et cerémonies
religieuses, etc.) et peu pratiquaient une activité de facon récréative ou faisaient partie d’une
communauté distincte (Orsmond et al., 2004). D’apreés une autre étude menée par Locke et ses
collégues (2010), les adolescent-e-s autistes rapportent davantage se sentir seuls comparativement
a leurs pairs. IIs sont souvent victimes d’intimidation (Sreckovic et al., 2014) et peuvent présenter
des signes d’anxiété sociale (Kuusikko, et al., 2008).

Certaines caractéristiques chez les adolescent-e-s autistes font obstacle lors de leur
développement sociosexuel a plusieurs niveaux : sur le plan de la communication sociale (Dekker
et al., 2017; Dewinter et al., 2017; Hannah et Stagg, 2016 ; Hénault, 2010; Kellaher, 2015), la
réciprocité (Cheak-zamoura et al., 2019; Hellemans et al., 2010; Koegel et al., 2014), la
victimisation et la sécurité (Brown-Lavoie, Dekker et al., 2017; Koegel et al., 2014; Visser et al.,
2017) ainsi que le traitement sensoriel (Cheak-Zamoura et al., 2019; Dewinter et al., 2017;
Hénault, 2010; Hendrickx, 2008).

Sexualité des adolescent-e-s autistes et ses obstacles

Les études réalisées aupres des jeunes autistes (Cheak-Zamoura et al., 2019; Dewinter et al.,
2017; Hannah et Stagg, 2016; Hartmann et al, 2019; Hellemans et al., 2010) et aupres des parents
(Ballan, 2012; Dekker et al., 2017; Holmes et Himle, 2014; Holmes et al., 2016a; Holmes et al.,
2019; Lehan Mackin et al., 2016;) montrent que la sexualité fait bel et bien partie de la réalité de
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ces adolescent-e-s. Toutefois, ils ont moins d’expériences sexuelles que les jeunes de leur age
typiquement développeés (Hellemans et al., 2010). En plus des défis que tous les adolescent-e-s
rencontrent, les adolescent-e-s autistes doivent en surmonter d’autres en lien avec les difficultés
liées a I’autisme. Ces défis additionnels compliquent possiblement les interactions aupreés de
personnes qui les attirent d’un point de vue romantique ou sexuel.

Communication sociale et réciprocité dans les relations

La plupart des jeunes autistes désirent trouver un-e partenaire amoureux.se sans
nécessairement étre en relation (Cheak-Zamoura et al., 2019; Dekker et al., 2017; Hartmann et
al., 2019). Ne pas avoir I’impression de vivre des succés en amour peut induire confusion et
frustrations et ainsi ébranler le sentiment de compétence de ces personnes (Cheak-Zamoura et al.,
2019; Dekker et al., 2017). Bien que certains veuillent un-e partenaire dit « parfait » a leurs yeux,
la plupart recherchent une personne qui les accepte, qui soit gentille et qui cherche a les
comprendre (Cheak-Zamoura et al., 2019).

Leurs difficultés d’improviser en situation sociale ainsi qu’a dégager le contenu implicite, tel
que les indices sociaux et les émotions des autres, dans leurs interactions avec autrui, altérent
particulierement leur fonctionnement sociosexuel quant a la séduction, la notion de consentement
et d’autres normes sociales comme les gestes acceptables et ceux qui sont inacceptables de faire
en public (Dewinter et al., 2017; Hannah et Stagg, 2016; Hénault, 2010; Kellaher, 2015). Leurs
difficultés & exprimer leurs émotions et leurs besoins ménent aussi & un enjeu additionnel, soit de
s’engager dans une relation ou les deux partis sont satisfaits, ¢’est-a-dire une relation réciproque
(Koegel et al., 2014). D’une part, Cheak-Zamoura et ses collégues (2019) rapportent que les
jeunes autistes mentionnent avoir peur d’étre rejetés, se sentir anxieux par rapport a leur relation

et ressentir un manque de confiance quant a leurs capacités de comprendre les besoins
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sociosexuels de leur partenaire et le statut de leur relation. Certains se questionnent alors sur leur
capacité a étre a I’écoute des besoins de leur partenaire. D’autre part, les adolescent-e-s autistes
seraient moins conscients de comment ils sont pergus par les autres, entre autres sur le plan
sociosexuel (Hannah et Stagg, 2016). Hellemans et ses collegues (2010) rapportent que le tiers
des 20 adolescent-e-s et adultes autistes ayant participé a leur étude ne se préoccupent pas de
savoir si leur partenaire apprécie leurs caresses, ce qui demeure inquiétant, et ce peu importe les
raisons. Selon Cheak-Zamoura et ses collégues (2019), les relations amoureuses de plusieurs
adolescent-e-s se caractérisent par un statut mal défini, de la confusion, de I’infidélité et de
mauvais traitements. En effet, les défis liés a I’autisme, surtout sur le plan de la communication
sociale, les rendent plus vulnérables a des enjeux de sécurité et d’exploitation sexuelle (Brown-
Lavoie, et al., 2014; Cheak-Zamoura et al., 2019; Hartmann et al., 2019).

Sécurité, victimisation et exploitation sexuelle

Chez les jeunes autistes, les écrits recensés montrent qu’ils sont plus sujets @ manifester ou a
étre victimes de gestes sexuels inappropriés, d’abus sexuels, physiques et psychologiques
(Brown-Lavoie, et al., 2014; Cheak-Zamoura et al., 2019; Hartmann et al., 2019; Koegel et al.,
2014; Payne et al., 2019; Visser et al., 2017). Koegel et ses collégues (2014) avancent que leur
vulnérabilité a étre abusé et exploité sexuellement peut étre expliquée en partie par leurs habiletés
de communication limitées. Ces derniers seraient moins aptes a verbaliser leurs expériences
abusives. De plus, il serait plus ardu pour leurs proches de déméler les signes et difficultés liés a
un abus sexuel potentiel des symptémes et défis liés a I’autisme (Koegel et al., 2014). Un autre
élément augmentant les risques d’exploitation sexuelle reste qu’il est possible qu’ils ne
percoivent pas certaines expériences sociosexuelles comme abusives comparativement a la

population typiquement développée (Koegel et al., 2014). Par contre, Visser et ses collégues



(2017) suggérent qu’il n’y aurait pas de différence significative entre le jugement de situations
sexuelles illustrées, soit de prendre une décision en fonction du contexte, de jeunes autistes et
celui d’adolescent-e-s ayant un développement typique. Aussi, les crimes de nature sexuelle
commis par les individus autistes s’expliquent possiblement par le manque d’habiletés sociales
ainsi que de compréhension des effets néfastes de leurs gestes et comment ceux-ci peuvent étre
percus par les autres et les autorités l1égales (Payne et al., 2019).

Un des facteurs de protection contre 1’abus et 1’exploitation sexuelle est d’avoir de bonnes
connaissances a propos de la sexualité (Brown-Lavoie et al., 2014; Dekker et al., 2017). En effet,
le risque accru d’étre victime d’abus sexuel des participants autistes, soit deux a trois fois plus
élevés que la population typiquement développée, était partiellement médié par le niveau de
connaissances sur la sexualité des personnes autistes (Brown-Lavoie et al., 2014). Toutefois, les
adolescent-e-s et adultes autistes possedent moins de connaissances sur la sexualité que les autres
adolescent-e-s et adultes typiquement développés (Brown-Lavoie et al., 2014; Dekker et al.,
2017). Brown-Lavoie et ses collegues (2014) ont fait passer un questionnaire sur les
connaissances a propos de la sexualité qui couvre les infections transmissibles sexuellement et
par le sang (ITSSS), la contraception et la santé reproductive. Parmi les participants autistes, les
femmes démontraient plus de connaissances sur la sexualité que les hommes (Brown-Lavoie et
al., 2014). En plus d’avoir moins de connaissances que la plupart des individus, les jeunes
autistes apprennent davantage avec les sources jugées non sociales (c.-a-d. : internet,
télévision/radio, magazines, brochures éducatives et pornographie) que des sources d’information
sociales (c.-a-d. : parents, enseignants, ami-e-s, professionnel.le.s, partenaires et figures
religieuses) (Brown-Lavoie et al., 2014; Dekker et al., 2017). Ces résultats suggérent ainsi qu’il

est important d’offrir une éducation sociosexuelle adaptée aux besoins des jeunes sur le spectre
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de I’autisme pour favoriser leur sécurité et bien-étre (Brown-Lavoie et al., 2014; Dekker et al.,
2017).

Traitement d’informations sensorielles

La sexualité des jeunes autistes peut aussi étre compromise par les comportements de
recherche (hyposensibilité¢) ou d’évitement de stimuli (hypersensibilité) en raison d’un profil
sensoriel atypique comparativement a la population typique (Dewinter et al., 2017; Hénault,
2010; Hendrickx, 2008). Par exemple, certains peuvent ressentir de 1’inconfort au contact
physique de quelqu’un ou trouver 1’idée d’embrasser quelqu’un comme dégottante en raison
d’une faible tolérance a étre en contact avec des lévres tendres et humides (Cheak-Zamoura et al.,
2019). Par exemple, ils peuvent présenter des comportements qui, a premiére vue, semblent
socialement inacceptables, tels que toucher la poitrine d’une femme. Pourtant, ce genre de
comportement peut étre expliqué par la fascination d’un motif ou de la texture du vétement
(Kellaher, 2015). Cela peut aussi influencer I’identification et I’interprétation de leurs propres
sensations physiques et émotions, comme les signes d’attirance physique et d’excitation sexuelle
(Dewinter et al., 2017). Le degré de sensibilité & certaines sensations peut varier en fonction de la
situation, ce qui complique la compréhension de 1’entourage du jeune autiste, ainsi que le niveau
de stress (Hendrickx, 2008). En réponse a un niveau élevé de stimulation sensorielle ou de stress,
certains mouvements stéréotypés, utilisés comme stratégies d’apaisement, peuvent étre percus
comme inadéquats ou étranges pour les autres (p. ex. : tics faciaux ou vocaux, rituels, rocking,
flapping, etc.) et ainsi éloigner un-e partenaire potentiel.le par exemple (Hénault, 2010;
Hendrickx, 2008). Ainsi, les réponses a I’hypersensibilité ou I’hyposensibilité peuvent affecter

I’aspect social et intime de la vie amoureuse de ces jeunes (Hendrickx, 2008).



Historique des attitudes envers I’éducation sociosexuelle des personnes autistes

Les obstacles potentiels a leur épanouissement sociosexuel sont influencés par les expériences
et les croyances reliées a leur propre perception d’eux-mémes, leur sexualité et la maniere dont
ils interagissent avec des partenaires potentiels (Dewinter et al., 2017). Les besoins sociosexuels
des jeunes autistes, qui incluent les besoins affectifs, relationnels et sexuels (Hénault, 2010), ont
été mis a 1’écart par le passé. Ils doivent étre pris en compte afin d’offrir une éducation
sociosexuelle adaptée a la réalité des jeunes autistes. Quelques décennies plus tot, la pratique
prédominante concernant la notion de sexualité aupres des personnes autistes se basait sur le déni
et la suppression (Watson et al., 2002) pour limiter leur sexualité et leur vie amoureuse. Par
exemple, le courant eugénique entre 1880 et 1940 préconisait la stérilisation des individus ayant
des défis similaires a ceux des personnes autistes. L’objectif principal de la stérilisation était de
réduire le nombre de naissances de ces personnes a partir de la prémisse que la plupart des
enfants présentant des difficultés similaires a I’autisme sont nés de parents ayant le méme type de
caractéristiques (Sobsey, 1994). Entrainant la fermeture des grandes institutions pour ces
individus au Canada, aux Etats-Unis et ailleurs, I’ére de la désinstitutionnalisation au milieu du
20e siecle a grandement influencé le mouvement de normalisation (Radford et Park, 2003;
Wolfensberger, 1977). Ce mouvement, qui vers les années 1990 est devenu le mouvement
d’inclusion (Radford et Park, 2003), cherche a égaliser les opportunités d’emploi, les droits,
I’autodétermination et les autres expériences comme le droit a une sexualité saine pour les
personnes autistes entre autres (Gardner et Chapman, 1990). Cette ére coincide avec 1’entrée en
puberté des premiers enfants ayant recu le diagnostic d’autisme infantile du DSM-I11 en 1980
(American Psychiatric Association, 1980). C’est a ce moment que les recherches sur les

comportements sexuels et la sexualité chez les individus autistes émergent (Ruble et Dalrymple,
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1993). Par contre, comparativement aux personnes ayant un handicap intellectuel, 1’attention
accordée a I’éducation sociosexuelle des individus autistes dans les écrits recenses était moindre
(Sullivan et Cartirano, 2008). En réponse a ceci, divers programmes d’éducation sociosexuelle
ont été d’abord adaptés pour les jeunes autistes, puis plus récemment, développés spécifiquement
pour cette population.
Programmes d’éducation sociosexuelle développés ou adaptés pour les adolescent-e-s
autistes

En raison notamment de 1’entrée en puberté des enfants autistes parmi la vague de diagnostic
des années 80, certains programmes d’éducation sociosexuelle congus pour d’autres clienteles ont
été adaptés pour les personnes autistes, comme la SexoTrousse (Lemay, 1996), le Programme
d’éducation a la vie affective, amoureuse et sexuelle (Desaulniers et al., 2007) et les programmes
Life Horizons | et 11 (Kempton, 2002). Tous ces programmes présentent du matériel concret et
des activités pertinentes pouvant étre en partie récupérés ou adaptés pour les adolescent-e-s
autistes (Hénault, 2010). Toutefois, ils ont été originellement congus pour les personnes ayant un
handicap intellectuel (HI). L’adaptation de ceux-ci posséde alors ses limites, car ils ne répondent
pas spécifiquement aux caractéristiques de la majorité des personnes autistes sur le plan du
fonctionnement social notamment (Sullivan et Cartirano, 2008).

Adéquation des programmes d’éducation sociosexuelle adaptés

Plusieurs jeunes autistes rapportent avoir quelqu’un a qui parler de sexualité et de relations
amoureuses, bien qu’a leur avis, les réponses obtenues manguent frequemment de clarté (Cheak-
Zamoura et al., 2019). Certains précisent que ces conversations tournent plutdt autour de conseils
vagues au sujet des relations amoureuses et de 1’avenir comme le mariage au lieu d’étre des
conseils et des informations claires et pratiques au sujet de la sexualité et des relations
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amoureuses (Cheak-Zamoura et al., 2019). A ’école, les jeunes autistes expriment leur
insatisfaction au sujet de I’é¢ducation sociosexuelle qu’ils y re¢oivent en indiquant que les
renseignements véhiculés sont difficilement compréhensibles et pas suffisamment adaptés a leurs
besoins (Cheak-Zamoura et al., 2019; Hannah et Stagg, 2016). Par souci de réforme au Québec,
un nouveau programme d’éducation sociosexuelle est implanté dans les écoles primaires et
secondaires depuis septembre 2018 (Education et enseignement supérieur, 2019). De plus, la
majorité des jeunes autistes ne peuvent pas compter sur un-e professionnel-le de la santé afin de
les soutenir dans la quéte d’information. En effet, peu d’entre eux mentionnent que leur médecin
ou autres professionnel-le-s de la santé a initié une conversation sur la puberté, la santé sexuelle
et ses risques (Cheak-Zamoura et al., 2019). Comme mentionné précédemment, des lacunes dans
I’éducation sociosexuelle des jeunes autistes peuvent mener a des difficultés sur le plan de
I’estime de soi, de I’humeur, d’un isolement social plus prononcé (Koller 2000; Hatton et Tector
2010) en plus d’infections transmissibles sexuellement et par le sang — ITSS (Hannah et Stagg,
2016) et d’exploitation sexuelle (Brown-Lavoie, et al., 2014; Dekker et al., 2017; Koegel et al.,
2014; Visser et al., 2017). Il importe alors d’offrir plus d’information sur la sexualité de fagon
explicite afin de développer des connaissances et des habiletés appropriées aux besoins
sociosexuels des personnes autistes (Brown-Lavoie et al., 2014; Gougeon, 2010). Dans cette
lignée, deux programmes destinés aux adolescent-e-s autistes semblent étre plus fréqguemment
cités dans les écrits recensés : le Programme d’éducation sociosexuelle (Hénault et al., 2003) et le
programme d’entrainement individuel The Tackling Training (TTT) (Boudesteijn et al. 2011, cité
dans Dekker et al., 2015).

Le Programme d’éducation sociosexuelle

12



Ce programme s’est basé sur le Programme d’éducation sexuelle de groupe destiné aux
adolescent-e-s présentant des troubles de comportement ou un trouble du déficit de I’attention
avec hyperactivité (TDAH) développe par Durocher et Fortier (1999). Celui-ci sollicite la
participation des jeunes a I’aide d’activités et de matériel concrets. Le programme d’éducation
sociosexuelle le plus commun au Québec pour les jeunes autistes ayant un profil clinique
semblable au syndrome d’Asperger est le Programme d’éducation sociosexuelle (Hénault et al.,
2003). Les activités de ce programme se font en groupe et s’étalent sur 12 sessions. Les thémes
sont variés (voir annexe A) et abordent les déficits dans les habiletés sociales en apprenant aux
jeunes Asperger comment se présenter, entrer en relation et maintenir leurs relations, en plus de
les informer sur des aspects plus traditionnels de la sexualité tels que la contraception, la
prévention d’infections transmises sexuellement et par le sang (ITSS) et la grossesse (Hénault,
2010). Les outils d’enseignement sont variés. Les supports visuels tels que des diagrammes et des
images des appareils reproducteurs, des schémas, des questionnaires, des réflexions, des
scénarios et 1’utilisation de divers outils tels que le logiciel Gaining Face et Mind-Reading
optimisent la compréhension tandis que la répétition d’exercices simples et concrets est I’une des
stratégies d’enseignement permettant aux jeunes de mieux retenir et d’intégrer leurs
apprentissages (Hénault, 2010). La conduite d’essais cliniques randomisés et contrdlés effectuée
par diverses équipes de recherche est nécessaire, afin de prouver son efficacité.

The Tackling Training

Le programme d’entrainement individuel The Tackling Training (TTT) a été développé aux
Pays-Bas (Boudesteijn et al., 2011, cité dans Dekker et al., 2015). Celui-ci vise a favoriser le
développement psychosexuel chez les jeunes autistes, principalement &gés de 12 a 18 ans. Le

TTT permet a ces adolescent-e-s d’acqueérir des connaissances théoriques et pratiques dans un
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environnement flexible (école, clinique, milieux hospitaliers ou a domicile) (Dekker et al., 2014;
Visser, et al., 2015; 2017). Le TTT est compose de 18 sessions individuelles. Les activités de ce
programme d’enseignement abordent divers aspects psychosexuels (voir annexe B). La
psychoéducation? et les différents types d’exercices (pratique comportementale, questionnaires
sur les connaissances et réflexion) font partie des stratégies d’enseignement. De plus, a la fin de
chaque séance, un exercice maison adapté aux fonctions cognitives des adolescent-e-s autistes est
assigné au participant (Dekker et al., 2014). Méme si le programme préconise I’enseignement
individuel, les parents sont impliqués. En effet, les activités du programme commencent et se
concluent avec un rendez-vous avec 1’adolescent-e et les parents. Au cours des sessions
individuelles aupreés des adolescent-e-s, les parents recoivent un courriel hebdomadaire les
informant sur les sujets abordés durant la rencontre et les exercices maison de I’adolescent-e.
Ainsi, les parents peuvent mieux soutenir la pratique des habiletés apprises en séance a la maison.
Aussi, les informations regues par courriel permettent aux parents de se préparer au meilleur de
leurs connaissances pour les éventuelles questions de 1’adolescent-e tout en créant un
environnement propice aux discussions et aux mises en pratique des exercices maison (Visser et
al., 2015). D’aprées Visser et ses collegues (2017), les adolescent-e-s possédaient davantage de
connaissances et une meilleure conscience des limites des autres a la fin du programme TTT et
six mois apres. Avec le temps, leur degré de réactivité/ouverture sociale a augmenté tandis que
les comportements sexuels problématiques ont diminué (Visser et al., 2017). Selon cette étude,

les adolescent-e-s plus jeunes profiteraient davantage des effets bénéfiques du programme, soit

2 Ne réféere pas au domaine de la psychoéducation spécifique au Québec, mais bien au terme hautement
utilisé en psychologie clinique qui référe au partage d’informations sur les problématiques des participants et
les interventions, souvent d’approche cognitivo-comportementale.
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plus de connaissances et un meilleur fonctionnement social (Visser et al., 2017). Un essai
clinique pilote mené par un groupe de chercheurs espagnols semble prometteur en termes
d’efficacité (Calvo Escalona et al., 2016). Néanmoins, des essais cliniques randomisés et
controlés effectues par une équipe de recherche additionnelle sont nécessaires afin de valider
I’efficacité du programme TTT. Ce programme inclut une certaine participation des parents
comparativement au programme d’éducation sociosexuelle. Les parents des jeunes autistes qui y
participent regoivent néanmoins peu de formation sur la sexualité et les défis auxquels leurs
jeunes sont confrontés. Ceci compliquerait la rétention et la généralisation des acquis dans le
quotidien des adolescent-e-s autistes. En effet, ’acquisition des compétences est optimale lorsque
les parents les incitent a pratiquer les compétences apprises en vue de les généraliser a I’extérieur
du contexte du programme (Visser et al., 2017).

En somme, quelques programmes d’éducation sociosexuelle sont maintenant disponibles pour
soutenir les divers professionnels collaborant auprés d’adolescent-e-s autistes (Boudesteijn et al.,
2011, cité dans Dekker et al., 2015 ; Hénault, 2013). Le role des parents est toutefois peu défini
dans les écrits au sujet de ces programmes, malgré la reconnaissance de leur apport dans le
processus (Visser et al., 2017). La prochaine section vise alors a mieux décrire I’engagement
parental dans 1’éducation sociosexuelle des jeunes autistes.

Engagement parental dans I’éducation sociosexuelle des adolescent-e-s autistes

Dans un contexte d’éducation en général, I’engagement parental se définit comme un
processus ou les parents jouent un role actif dans la création et I’entretien d’un environnement
propice a I’éducation (Epstein et al., 1997). Fox et Olsen (2014) vont plus en détail en

mentionnant I’importance du partenariat entre les parents et les milieux de pratique pour répartir
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les responsabilités quant a I’acquisition et a la rétention des apprentissages du jeune grace a des
exercices a la maison et a des rétroactions.

Pertinence de I’engagement parental dans I’éducation sociosexuelle

Selon les écrits recenses, les parents conservent une certaine retenue en matiére d’éducation
sociosexuelle par peur de créer un malaise, et ce, davantage si I’adolescent-e en question est
autiste (Ballan, 2012). Malgré le soutien grandissant des écrits recensés qui suggerent que les
parents peuvent influencer des décisions importantes sur les comportements sexuels et I’issue de
la vie de leur adolescent-e (Ballan, 2012; Dewinter et al, 2015; Holmes et Himles, 2014; Holmes
et al., 2016a; Holmes et al., 2019), peu de recherches portent sur le role protecteur que jouent
potentiellement les parents aupres de leur jeune autiste. Celles qui I’abordent montrent
malheureusement que certains parents repoussent ou évitent les discussions sur des sujets
importants touchant la sexualité sans spécifier les barriéres potentielles a I’engagement parental
(Ballan, 2012; Holmes et Himle, 2014; Nichols et Blakeley-Smith, 2009). Travers et Tincani
(2012) suggeérent de développer des habiletés des parents, pour qu’ils identifient les besoins
sociosexuels de leur adolescent-e de fagon plus efficace.

Facteurs en lien avec I’engagement parental dans |’éducation sociosexuelle

L’engagement parental dans 1’éducation sociosexuelle des adolescent-e-s autistes peut étre
influencé par de nombreux facteurs. A la lumiére de la présente revue des écrits, le genre du
parent (Braunstein et al., 2013; Gray, 2003; Mitchell et Lashewicz, 2015; Pelchat, Lefébvre et
Perreault, 2003; Potter, 2017), les attitudes et les inquiétudes des parents face a la sexualité de
leurs enfants (Ballan, 2012; Lehan Mackin et al., 2016; Nichols et Blakeley-Smith, 2009), la
qualité de la communication familiale sur la sexualité (Dewinter et al., 2015; Holmes et Himles,

2014; Holmes et al., 2016a; Holmes et al., 2019) ainsi que la qualité du soutien formel et
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informel des parents (Holmes, 2013; Holmes et al., 2016a; Nichols et Blakeley-Smith, 2009;
Travers et Tincani, 2010) pourraient constituer des déterminants propres aux parents. Le niveau
de fonctionnement de I’adolescent-e sur diverses spheres développementales constitue la seule
caractéristique individuelle des adolescent-e-s autistes extraite de la documentation, qui influence
possiblement I’engagement parental dans 1’¢ducation sociosexuelle de ceux-ci (Holmes et Himle,
2014; Holmes, 2013; Holmes et al., 2016b; Holmes et al., 2019).

Roles et approches relatifs au genre du parent. Les parents d’enfants et d’adolescent-e's
autistes font face a des défis uniques, ce qui nécessite du soutien (Hartley et Schultz, 2015). On
observe toutefois une sous-représentation des peres dans les études menées auprés des parents de
jeunes autistes. En plus, 65 % des études ne spécifient pas le sexe des parents d’enfants autistes
(Braunstein et ses collégues, 2013). Plus d’études sont donc nécessaires pour confirmer
I’existence de distinctions quant a I’expérience des parents d’enfants et d’adolescent-e-s autistes
selon leur genre(Braunstein et al., 2013; DePape et Linsday, 2015), surtout que la documentation
présentement disponible se concentre a la petite enfance et I’enfance. Quelques distinctions entre
les méres et les péres d’enfants autistes sont soulignées dans les écrits recensés jusqu’a présent,
par exemple plus précisément au niveau de la nature des préoccupations des parents et des réles
au sein du systeme familial. Mitchell et Lashewicz (2015) notent que les peres d’enfants autistes
utilisent davantage les loisirs et le jeu pour se rapprocher de leur enfant et lui apprendre de
nouvelles habiletés. Malgré 1I’implication grandissante des péres d’enfants autistes aupres de la
famille (Mitchell et Lashewicz, 2015; Potter, 2017), les méres et les péres occupent fréquemment
des réles complémentaires au sein du systéme familial. Aylaz et ses collégues (2012) rapportent
un investissement plus important dans les soins et 1’éducation des enfants chez les méres que

chez les péres, car ceux-ci adoptent souvent le role du pourvoyeur et peuvent travailler de
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longues heures pour compenser. Certaines méres d’enfants autistes entretiennent d’ailleurs des
frustrations quant au manque de soutien percu de la part de leur conjoint au niveau du partage des
responsabilités parentales (Luong et al., 2009). Comme les travaux de Pelchat et ses collégues
(2003) avec des parents d’enfants handicapés, le fait d’adopter des roles complémentaires dans le
systeme familial peut créer un déséquilibre ou un des parents, par sa meilleure connaissance de
I’enfant, est pergu-e comme plus compétent-e en regard des soins et de 1’éducation de 1’enfant.
Attitudes des parents. Les attitudes représentent 1’ensemble des pensées, des croyances et
des émotions explicites ou implicites par rapport a un individu ou un groupe d’individus en
fonction d’une situation ou d’un événement (Gilovich et al., 2018). Certains parents entretiennent
des attitudes positives sur la sexualité de leur adolescent-e (Ballan, 2012; Lehan Mackin et al.,
2016; Nichols et Blakeley-Smith, 2009). Ils désirent soutenir leur jeune dans 1’optique qu’ils
peuvent et méritent une sexualité et une vie amoureuse saine (Ballan, 2012; Nichols et Blakeley-
Smith, 2009). D’autres parents possedent des attitudes plus négatives sur la sexualité de leur
enfant, ou ils les percoivent comme vulnérables a la prise de risques dans leur sexualité et a
I’adoption des comportements sexuels inappropriés (Ballan, 2012; Miller, 2013; Nichols et
Blakeley-Smith, 2009). Certains parents n’envisagent pas leur enfant dans une relation
amoureuse stable ou ayant une sexualité active surtout si le jeune a un frére ou une sceur avec un
développement typique (Ballan, 2012) ou s’ils ont de la difficulté a se projeter dans leur avenir
(Lehan Mackin et al., 2016). lls doutent parfois de 1’habileté de celui-ci a bien saisir
I’information enseignée par eux ou a 1I’école (Ballan, 2012; Nichols et Blakeley-Smith, 2009).
Drailleurs, ceux qui pergoivent leur jeune autiste comme immature sur le plan comportemental
éprouvent plus de difficultés a aborder la sexualité avec lui ou elle, ce qui peut étre un obstacle

important a leur engagement dans 1’éducation sociosexuelle de leur adolescent-e autiste (Ballan,
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2012; Holmes et Himle, 2014; Lehan Mackin et al., 2016). Neanmoins, plusieurs parents pensent
qu’ils doivent s’engager, tout comme les professionnel-le-s s de la santé, psychologues et
I’équipe-€école dans 1’éducation sociosexuelle en raison des besoins additionnels de leur enfant
sur le plan social et de la communication (Lehan Mackin et al., 2016).

Inquiétudes des parents. La majorité des parents d’adolescent-¢-s autistes ayant participé
aux études recensées s’inquiete beaucoup quant a la sexualité de leur adolescent-e autiste et des
effets de I’autisme sur celle-ci. Leurs principales préoccupations sont que leur enfant se retrouve
seul sans conjoint(e) et sans famille ou qu’il soit victime d’abus sexuels (Holmes et Himle, 2014;
Holmes et al., 2016a; Lehan Mackin et al., 2016; Nichols et Blakeley-Smith, 2009). De fagon
générale, les études rapportent aussi la peur des parents que leurs enfants adoptent des
comportements pouvant étre interprétés comme inappropriés ou choquants (Ballan, 2012;
Holmes et al., 2016b; Lehan Mackin et al., 2016; Nichols et Blakeley-Smith, 2009) ou qu’ils ne
recoivent pas assez de renseignements sur le sujet (Lehan Mackin et al., 2016). Bien que nous
puissions penser que les parents s’inquiétant de la sexualité de leur enfant entreprennent plus
naturellement des discussions au sujet de la sexualité avec eux, le lien entre les inquiétudes
parentales et la qualité de la communication parent-enfant sur la sexualité demeure imprécis.
D’apres Holmes et ses collegues (2016b), il n’existe pas une corrélation significative entre les
inquiétudes des parents et la qualité de la communication parent-enfant. Néanmoins, elles
possedent un lien avec I’impression du parent sur sa capacité a communiquer efficacement ou
non ce sujet aupres de son enfant et de leur niveau de préparation afin d’enseigner les notions
liées a la sexualité (Holmes et al., 2016a).

Communication parent-enfant sur la sexualité. La qualité de la communication parent-

enfant sur la sexualité demeure également un élément clé dans 1’éducation sociosexuelle des
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jeunes autistes (Ballan, 2012; Holmes, 2013; Holmes et Himles, 2014; Holmes et al., 2016a;
2016b). Un bon nombre d’études soutiennent qu’une communication parent-enfant de qualité sur
une sexualité réduit les risques pour les adolescent-e-s autistes (Dewinter et al., 2015; Holmes et
Himles, 2014; Holmes et al., 2016a). Afin d’établir un climat propice a 1’éducation sociosexuelle,
elle doit étre bidirectionnelle, ce qui signifie que les parents et I’enfant doivent étre en mesure
d’initier des conversations sur la sexualité, la santé et les relations amoureuses (FOSE, 2020). La
communication devrait étre ouverte et en continue de I’enfance a 1’age adulte. 1l est attendu que
les parents adaptent les discussions avec leur enfant en fonction de leur développement. Ii
importe alors qu’ils ciblent les besoins sociosexuels en choisissant d’aborder certains sujets, la
facon de le faire, la quantité d’information a partager et offrir du soutien dans 1’application des
notions discutées (Holmes et al., 2016a).

La plupart des parents discutent de sexualité avec leur enfant autiste (Lehan Mackin et al.,
2016). Cependant, la majorité des parents ne couvrent pas tous les aspects incontournables de la
sexualité tels que le port du condom, la grossesse et les ITSS (Holmes et Himle, 2014; Lehan
Mackin et al., 2016). Ils ont tendance a se concentrer davantage sur 1’abus sexuel et I’hygiéne
(Ballan, 2012; Hartmann et al., 2019; Holmes et al., 2019; Lehan Mackin et al., 2016). Les écrits
divergent quant a I’importance accordée a I’aspect relationnel de I’éducation sociosexuelle des
jeunes autistes. En effet, les meres discuteraient peu des aspects relationnels et plus nuancés de la
sexualité (Holmes et al. 2019), tandis que Lehan Mackin et ses collegues (2016) mentionnent que
la majorité des parents abordent la sexualité dans le contexte de relations amoureuses. Peu de
parents utiliseraient des outils comme une aide visuelle ou un scénario social pour appuyer leurs
conversations sur la sexualité avec leur adolescent-e-s (Holmes et al., 2019; Lehan Mackin et al.,

2016), malgré que ces derniers facilitent le traitement de I’information pour les personnes autistes
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(National Autistic Society, 2020). Somme toute, les parents ainsi que les adolescent-e-s
reconnaissent le besoin d’obtenir plus de soutien pour I’éducation sociosexuelle.

Les jeunes autistes rapportent plus de difficultés a propos de la communication parent-enfant
comparativement a leurs parents (Hartmann et al., 2019). De ce fait, les adolescent-e-s autistes
rapportent plus d’expériences sexuelles que les parents en ont conscience lorsque la qualité de la
communication est faible (Dewinter et al., 2015; Holmes et al., 2016b). Une communication
parent-enfant de qualité peut diminuer les comportements sexuels a risque chez ces jeunes en
personnalisant les aspects de la sexualité abordés en fonction des intéréts et des expériences
vécues par les jeunes sur le spectre de 1’autisme (Holmes et Himle, 2014; Hartmann et al., 2019).

Qualité du soutien formel et informel offert aux parents. La qualité du soutien formel et
informel des parents d’enfant autistes influencerait le sentiment d’autoefficacité et de solitude des
parents, I’acquisition et la rétention de connaissances chez leur enfant ainsi que le niveau de
préparation des parents (Holmes, 2013; Holmes et al., 2016a; Nichols et Blakeley-Smith, 2009).
D’une part, un bon soutien formel des parents est caractérisé par une psychoéducation de qualité
offerte par les professionnel-le-s, tandis qu’un soutien informel de qualité se caractérise par une
attitude de non-jugement, de I’ouverture et de I’accompagnement de 1’entourage des parents
(Nichols et Blakeley-Smith, 2009; Travers et Tincani, 2010). Certains parents affirment que de
recevoir de I’information préte a étre transmise aide énormément (Lehan Mackin et al., 2016).
Ces conditions gagnantes font en sorte que les parents se sentent mieux préparés, moins seuls
ainsi que plus efficaces et connaisseurs (Holmes, 2013; Holmes et al., 2016a). L’accessibilité a
d’autres parents d’enfants autistes améliorait également le niveau de soutien percu des parents
(Lehan Mackin et al., 2016). D’autre part, un acces difficile aux services appropriés est 1’une des

caractéristiques d’un soutien formel de faible qualité. Tout comme les croyances et les attitudes
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négatives a 1’égard de la sexualité de ces jeunes qu’entretient I’entourage de la famille (Ballan,
2012), puisqu’il peut étre blessant et stigmatisant d’entendre des commentaires insensibles de
leur entourage. Par exemple, certains parents d’autres enfants pensent que 1’idéal pour les parents
d’adolescent-e-s autistes serait que ce dernier ne soit pas pubére afin de simplifier leur tache
(Ballan, 2012). Dans ce genre de situations, les parents se sentent laissés a eux-mémes,
incompétents et désorientés (Holmes, 2013; Nichols et Blakeley-Smith, 2009). Tout compte fait,
les parents continuent de communiquer le besoin d’obtenir davantage de soutien pour bien
éduquer leur enfant méme si certains parents ont de la difficulté a aborder la sexualité (Ballan,
2012; Nichols et Blakeley-Smith, 2009).

De plus, les parents abordent le besoin urgent de programmes d’éducation destinés a d’autres
personnes qu’eux, plus précisément les professionnel-le-s. Selon eux, les premiers répondants
(pompiers, policiers et paramédiques) ainsi que les professionnel-le-s de la santé et du milieu
scolaire (enseignants, conducteurs d’autobus, service de garde, etc.) doivent améliorer leurs
réactions face aux situations critiques concernant la sexualité (Nichols et Blakeley, 2009). Ceci
illustre les défis que rencontrent les parents dans I’obtention de soutien adéquat chez des
professionnel-le-s qu’ils cotoient réguliérement a 1’école ou a dans d’autres occasions (p. ex. : en
situation de crise a I’hopital par exemple).

Niveau de fonctionnement de ’adolescent. Les parents reconnaissent qu’il existe parfois un
grand écart entre 1’age chronologique de leur enfant et sa maturité émotionnelle (Ballan, 2012).
Bien que le niveau de fonctionnement (p. ex. : déficits langagiers, cognitifs ou au niveau de la
communication sociale, etc.) prédise les attentes parentales au sujet de la vie amoureuse a 1’age
adulte, elle ne prédirait pas la participation du parent dans 1’éducation sociosexuelle de son enfant

autiste (Holmes, 2013; Holmes et al., 2016b). Le niveau de fonctionnement influencerait plutot
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les thémes abordés par les parents. Plusieurs parents partagent leur doute quant a la
compréhension et a la signification des besoins psychosexuels de leur enfant (Ballan, 2012). Ceci
expliquerait potentiellement pourquoi les parents d’adolescent-e-s autistes de niveau 1 ont
tendance a couvrir plus de sujets relies a la sexualité que ceux des autres adolescent-e-s autistes
(Holmes et Himle, 2014; Holmes et al., 2019). Les auteurs avancent que ceci serait di au
jugement des parents sur les sujets a couvrir en fonction de leur perception sur les habiletés
sociales et le degré de motivation sociale de 1’adolescent-e (Holmes et Himle, 2014).

Davantage d’études demeurent nécessaires afin de préciser les relations des divers facteurs en
fonction de I’engagement parental dans leur éducation sociosexuelle, puisque la majorité des
études portent sur la qualité de la communication parent-enfant sur la sexualité (Ballan, 2012;
Dewinter et al., 2015; Holmes et Himles, 2014; Holmes et al., 2016a; Holmes et al., 2019) et sur
les inquiétudes des parents (Ballan, 2012; Hénault, 2013; Nichols et Blakeley, 2009). Toutefois,
certaines relations entre les €léments et caractéristiques pouvant influencer I’engagement des
parents dans 1I’éducation sociosexuelle de leur adolescent-e autiste sont dégagées et illustrées
dans la figure 1. Les inquiétudes parentales sur le développement sociosexuel de leur jeune, la
qualité de leurs soutiens formel et informel ainsi que la communication familiale sur la sexualité
semblent jouer un role dans le niveau d’engagement parental. Les attitudes des parents et le
niveau de fonctionnement de I’adolescent-e peuvent influencer la qualité de la communication
familiale sur la sexualité, qui a majoritairement été évaluée par la nature et la quantité des sujets

abordés avec I’adolescent-e (Holmes et Himle, 2014; Holmes et al., 2019).
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Figure 1
Les facteurs en lien avec |’engagement parental dans [’éducation sociosexuelle chez les

adolescent-e-s autistes dégagés de la revue des écrits
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La pertinence de I’étude

Un nombre grandissant d’études abordent les besoins en mati¢re d’éducation sociosexuelle
des adolescent-e-s autistes (Kellaher, 2015; Koller, 2000; Lehan Mackin et al., 2016; Mehzabin et
Stokes 2011; Travers et Tincani, 2010), les préoccupations de leurs parents (Ballan, 2012;
Dewinter et al., 2015; Lehan Mackin et al., 2016; Nichols et Blakeley, 2009) et la communication
familiale sur la sexualité (Dewinter et al., 2015; Holmes, 2013; Holmes et Himles, 2014; Holmes
et al., 2016a; Holmes et al., 2019; 2020). Il est toutefois possible de constater que peu de
chercheurs s’attardent a la place des parents dans 1’éducation sociosexuelle des jeunes autistes.
De plus, peu d’études s’attardent a I’expérience des personnes autistes en s’entretenant avec les

jeunes autistes (Cheak-Zamora et al., 2019; Dewinter et al., 2017; Mehzabin et Stokes 2011;
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Visser et al., 2017) ou des jeunes avec un de leurs parents (Dekker et al., 2017; Dewinter et al.,
2016; Hartmann et al., 2019). Or, la prise de perspective d’un adolescent-e autiste et ses parents
contribueraient a I’enrichissement des connaissances sur 1’éducation sociosexuelle chez cette
population au Québec en générant des pistes de réflexion pour les interventions et des études
futures. Conséquemment, la présente étude de cas vise a distinguer ce qui facilite et ce qui
contraint ’engagement parental dans 1’éducation sociosexuelle d’un adolescent-e autiste, selon
les perspectives du jeune, de la mére et du pére. La place centrale qu’offre ce projet aux
expériences de cette famille, ainsi que 1’exploration du systéme coparental en matiere d’éducation
sociosexuelle contribuent certainement au caractére unique de cette étude. La mise en mot des
expériences de la famille dans son contexte précis offre une compréhension étendue sur le sujet
(Sandelowski, 2010) et permet d’offrir quelques pistes de réflexion et idées concernant le
développement de concepts théoriques et d’interventions éducationnelles ou comportementales

(Sullivan-Bolyai et al., 2005).
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CHAPITRE 111
METHODOLOGIE

Devis de recherche

Puisque la problématique de ce présent projet est peu explorée jusqu’a présent, il importe de
I’étudier dans son contexte naturel et ainsi d’éviter de contrdler ou manipuler les sujets ou les
évenements en cause (Gagnon, 2012). La présente étude de cas s’inscrit dans un devis qualitatif
descriptif. La présente méthode de recherche est sélectionnée afin de reconnaitre la diversité des
expériences partagées d’une famille sur I’engagement des parents dans 1’éducation sociosexuelle
de I’adolescent autiste (Lincoln et Guba, 1985). L’étude de cas consiste a rapporter une situation
réelle prise dans son contexte, a 1’analyser pour comprendre comment le phénoméne étudié se
manifeste tout en traitant le cas étudié comme un systéme intégré (Mucchielli, 2009). Roy (2009)
affirme qu’en étudiant le phénoméne dans son contexte, 1’identification de facteurs inattendus est
plus probable, ce qui est favorable dans le cadre de la présente étude. Le choix de 1’étude de cas
comme méthodologie repose sur la forte validité interne des représentations authentiques de la
réalité étudiée et ’analyse en profondeur du phénomene étudi¢ (Gagnon, 2012). Bref, elle permet
de répondre aux questions qui, quoi, quand et comment sans dénaturer I’expérience des
participants (Eisenhardt, 1989).
Méthode d’échantillonnage

La famille participante a été recrutée a 1’aide d’une méthode d’échantillonnage non
probabiliste. Ce type d’échantillonnage est le plus utilisé en recherche qualitative puisqu’il
importe que les participants éligibles veuillent intrinséquement participer a 1’étude et que leurs

expériences concernent 1’objet de la recherche (Polit et Beck, 2014).



Critéres de recrutement

En ce qui a trait aux critéres d’inclusion pour I’adolescent-e, un diagnostic d’autisme établi
par un-e professionnel-e de la santé (neuropsychologue, pédiatre et psychiatre) était tout d’abord
nécessaire a la participation de 1’étude. Ayant été référé par un organisme assurant des services
seulement auprés de la population autiste et leur famille, la confirmation verbale des parents que
I’adolescent a recu un diagnostic d’autisme sans handicap intellectuel (soit fonctionnement
cognitif dans la moyenne) suffisait. Les autres critéres d’inclusion pour le jeune étaient d’étre agé
de 14 a 17 ans, bien s’exprimer en frangais ou en anglais. Pour assurer que le jeune puisse étre
interviewé-e, les critéres d’exclusion pour le jeune étaient de présenter un handicap intellectuel,
des difficultés a comprendre ou de communiquer en frangais ou en anglais. Le fait que le jeune
participant fréquente un programme enrichi dans lequel il performe bien, ainsi qu’un échange
bref au téléphone avec lui directement confirmaient des habiletés de langage expressif
suffisantes. Pour les parents ou tuteurs légaux, ils devaient étre en mesure de s’exprimer en
frangais ou en anglais en plus d’étre parent d’un-e adolescent-e autiste agé-e entre 14 et 17 ans et
participant a I’étude. Une cible de quatre familles a été choisie pour la présente étude, sans
toutefois étre atteinte par manque de visibilité du projet entre autres.
Participants

Trois parents d’adolescents autistes ont initialement contacté la chercheure principale par
téléphone. Suite a un dépistage téléphonique, deux familles ont été exclues du projet : un des
adolescents présentait un handicap intellectuel tandis que les habiletés verbales de 1’autre jeune
n’étaient pas suffisantes pour participer aux entrevues individuelles selon le parent. Une famille a

ainsi été retenue. Lors de la seconde vague de recrutement a travers le Centre intégré de santé et
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de services sociaux de I’Outaouais (CISSSO), aucune famille n’a contacté la chercheure
principale.
Méthodes de collecte de données

L’entrevue individuelle a été choisie comme méthode principale de collecte de données. Les
entrevues individuelles permettent de découvrir et d’approfondir les perspectives de tous les
membres de la famille d’une maniére plus authentique et en profondeur pour des phénomenes
jusqu’ici peu étudiés (DePoy et al., 1999). Toute comme les études de Ballan (2012) et Lehan-
Mackin et ses collegues (2016), I’entrevue individuelle offre un environnement plus intime et
propice aux confidences quant au développement sociosexuel. Différents outils ont permis la
triangulation intraméthode des données. Dans cette étude de cas, le guide d’entrevue individuelle,
I’outil d’évaluation des connaissances pour évaluer les connaissances de 1’adolescent sur la
sexualité (Hénault, 2010) ainsi qu’un questionnaire sociodémographique (Arsenault, 2014) ont
été rempli.

Guide de I’entrevue individuelle pour ’adolescent

Un guide d’entrevue individuelle pour le jeune autiste (voir Annexe C) a été crée, puisque
I’enjeu est peu décrit dans les recherches et qu’aucun guide répondant aux besoins de cette étude
n’a été trouvé. Il a été développé par la chercheure principale a partir des themes dégagés lors de
la revue des écrits par la chercheure principale : la communication parent-enfant sur la sexualite,
les attitudes et inquiétudes parentales. Les themes ont été dégagés par la chercheure principale en
répertoriant les éléments clés des recherches disponibles sur la sexualité et 1’éducation
sociosexuelle en fonction des populations étudiées (c.-a-d. : autisme, niveau de fonctionnement,
age, parents et pays). Les éléments abordant des sujets similaires ont été regroupés a nouveau

sous des thémes reflétant le contenu. La tenue d’un journal pendant 1’élaboration des tableaux et
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du guide ainsi que la révision a deux reprises du guide par la directrice et la co-directrice de
I’essai ont permis d’étoffer ce dernier. Un génogramme et une écocarte ont été ajoutés au guide
d’entrevue individuelle comme activité brise-glace et moyen d’obtenir plus d’information de
nature systémique. Se voulant bien plus qu’un arbre généalogique, les liens entre le jeune
participant et les divers membres de sa famille ont été explorés (p.ex. : A qui peux-tu te confier ?
Avec qui es-tu le plus souvent en conflit ?). Popularisé en pratique clinique dans les années 80, le
génogramme est une représentation graphique détaillant des données sur les relations entre les
individus d’un méme systéme familial (McGoldrick Gerson et Petri, 2008). En effet, le
génogramme a permis de représenter la famille biologique et affective, obtenir un meilleur
portrait du contexte familial, la perception du jeune des membres de sa famille et visualiser les
aspects transgénérationnels (McGoldrick et al., 2008). L’écocarte, quant a elle, a permis de
compléter la perspective de I’adolescent au sujet de ses ami-e-s et les divers lieux de loisirs et de
services qu’ils fréquentent (Brennet et Grant, 2016). Une écocarte est une représentation visuelle
des systémes informels et formels de 1’écologie de I’enfant, les lieux qu’il fréquente et les liens
qu’il entretient (Hartman, 1978). Cette activité permet de recueillir des données sur la présence
ou I’absence de ressources familiales et sociales, mettre en évidence des points de conflit et
identifier la qualité et la nature des échanges comme positives ou négatives (Brennet et Grant,
2016). Par souci d’optimiser la participation de I’adolescent, la section sur 1’éducation
sociosexuelle et la sexualité du guide d’entrevue contient peu de questions ouvertes. En fait, il est
suggeré par Wood et ses collegues (1976) de guider davantage les interactions aupres d’enfants
ayant des difficultés de communication pragmatique, ce qu’ils nomment interactional
scaffolding. Par exemple dans le guide d’entrevue, la premiére question du domaine de la

communication parent-enfant sur la sexualité est une question ouverte : « Décris-moi la premiére
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fois que tu as parlé avec tes parents sur la sexualité ». Par la suite, les questions sont de plus en
plus spécifiques telles que la fréquence de ce genre de discussion et les sujets abordés. En effet,
poser des questions ouvertes accompagnées de questions fermées plus pointues sur le sujet peut
limiter les bris de compréhension en raison des problémes de communication sociale. En effet, la
plupart des jeunes autistes peuvent se sentir confus ou surchargés lorsqu’ils comprennent
difficilement les intentions de I’intervieweur ou le type de réponses attendues (Rendle-Short,
2014).

Guide pour les entrevues individuelles aupres des parents

Un guide pour les entrevues individuelles aupres des parents a été développé par la
chercheure principale aux fins de la présente étude de cas (voir Annexe D) pour les mémes
raisons que la création du guide d’entrevue individuelle pour le jeune participant. Le guide tient
compte des données des écrits recensées regroupées dans des tableaux thématiques comme le
guide d’entrevue pour I’adolescent. 1l aborde la communication familiale sur la sexualité, la
qualité du soutien de I’entourage et des professionnel-le-s pour les parents, en plus des attitudes
et des préoccupations du parent sur le développement sociosexuel de leur enfant. La tenue d’un
journal pendant 1’élaboration des tableaux et du guide ainsi que la révision a deux reprises du
guide par la directrice et la co-directrice de 1’essai ont permis d’étoffer ce dernier. Puisque les
professionnel-le-s ont tendance a tirer principalement les renseignements selon la perspective de
la mere (Potter, 2017), I’idée d’interviewer les parents séparément semblait plus adéquate. Le
pére et la mére ont alors eu 1’occasion de partager individuellement et ouvertement leurs
expériences et leurs perceptives, sans se soucier de I’opinion de 1’autre.

Outil d’évaluation sur les connaissances sur la sexualité
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Les questions de 1’outil d’évaluation des connaissances sur la sexualité développé par Hénault
(2010) ont été intégrées au guide d’entrevue individuelle du jeune et posées a 1’oral pendant son
administration. L’outil d’évaluation comporte des questions a choix multiples et sous la forme de
vrai ou faux qui ont été incorporées dans le guide d’entrevue individuelle du jeune (voir Annexe
C). L’administration de ce dernier a permis d’évaluer les connaissances du jeune sur la sexualité
tout en commengant la discussion sur les contextes dans lesquels il a appris ces notions. En ce
sens, I’outil d’évaluation constituait une source d’information additionnelle a 1’entrevue
individuelle au sujet de I’éducation sociosexuelle regue jusqu’a présent.

Questionnaire démographique

Complété par la mére participante, cette mesure, inspirée par Arsenault (2014), a servi de
mieux connaitre la famille participante au plan démographique. Cela inclut 1’age, I’année
scolaire, I’ethnicité, la langue de scolarisation de I’enfant ainsi que la situation familiale (deux
parents & la maison, peu importe I’orientation sexuelle de ceux-ci, garde partagée ou
monoparental) et le statut socioprofessionnel (voir Annexe E).

Déroulement de I’étude

Une demande d’un certificat éthique a été effectuée aupres de I’Université du Québec en
Outaouais (UQO; projet 2928) ainsi que deux instances distinctes a des fins de recrutement : le
CISSSO (projet 2017-208_95) et le Conseil des écoles publiques de I’Est de I’Ontario (CEPEQ)
(aucun numéro de certificat offert). Apres la signature du contrat du projet avec les milieux de
recrutement, une lettre de présentation de I’étude a été envoyée au CISSSO, a un organisme
communautaire de la région offrant ses services a une clientele autiste et a la direction d’une
école du CEPEO accompagnée d’une affiche de recrutement destinée aux familles participantes

potentielles. Lorsqu’un parent intéressé communiquait avec nous, la chercheure principale
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procédait & un dépistage téléphonique pour déterminer 1’¢ligibilité de la famille, en plus de
donner plus d’informations sur I’étude. Le recrutement a duré 10 mois. La collecte de données
s’est déroulée pour une période de six semaines.

Avant de commencer les entrevues individuelles, les membres de la famille participante ont
lu et signé un formulaire de consentement de facons libre et éclairée (voir les formulaires
d’information et de consentement en annexes F et G). La mére a rempli un questionnaire
sociodémographique. Pour ce faire, les formulaires de consentement, le formulaire d’assentiment
et le questionnaire sociodémographique étaient envoyés par courriel aux parents et remplis lors
de la premiére rencontre d’entrevue. Trois mesures pour assurer la crédibilité des résultats ont été
mises en place durant la collecte de données : la tenue d’un journal par la chercheure principale,
la prise en note de toutes les décisions issues des rencontres avec la directrice et co-directrice de
I’essai et un débreffage aprés chaque entrevue. La tenue d’un journal apres le déroulement de
chaque entrevue est conseillée par certains chercheurs comme Koch (1998). Dans cette étude, il a
permis de réfléchir sur les éléments émotionnels et pratiques propres chaque entrevue (Koch,
1998). Le débreffage de la chercheure principale offert par les directrices de ’essai doctoral avait
pour but de noter les observations faites lors des entrevues en plus d’approfondir les réflexions
ajoutées au journal. Afin de rendre plus a I’aise 1’adolescent, le guide d’entrevue individuelle a
aussi été envoyé aux parents avant I’entrevue. Ceci a permis de mieux préparer 1’adolescent, qui
tolere difficilement les nouvelles situations comme une entrevue individuelle sur un sujet peu
discuté avec une inconnue. Il peut étre reconfortant de connaitre a 1’avance quelles seraient les
questions posées.

L’entrevue individuelle aupres de I’adolescent s’est déroulée en deux temps, afin de permettre

a I’adolescent de se familiariser avec la chercheure principale et de partager ses expériences et
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perceptions au sujet de I’engagement de ses parents dans 1’éducation sociosexuelle, comme le
proposent Arsenault (2014) et Dewinter et ses collégues (2017). La premiére rencontre visait a
créer un effet de familiarité tout en complétant I’entrevue. La chercheure principale a procédé a
I’entrevue individuelle de la mére avant d’effectuer celle auprés de I’adolescent a leur domicile.
L’entrevue avec la mére a duré 1 h 30 alors que celle du jeune 45 minutes. L’adolescent a été
informé 30 minutes avant la fin de I’entrevue avec la mére, afin de préciser le moment de son
entrevue et de le préparer. La date de la deuxiéme rencontre avec le jeune ainsi que I’entrevue
avec le pére a été fixée a la fin de cette premiere rencontre. Trois semaines plus tard, la deuxieéme
rencontre aupres du jeune, d’une durée de 30 minutes, a servi a valider ses réponses (Arsenault,
2014). L’entrevue avec le pére a duré 45 minutes. Un guide sur la sexualité de la Fédération
Québécoise de I’ Autisme (FQA) a été remis a la famille a la fin de leur participation a titre de

remerciement et reconnaissance de leur contribution.

Méthode d’analyse des données
L’analyse thématique est une méthode d’analyse de données qui consiste a identifier, analyser
et rapporter des tendances (themes) au sein des données collectées (Braun et Clarke, 2006). Le

site web https://otranscribe.com a été utilisé pour faciliter la transcription des verbatim. La

politique de confidentialité d’oTranscribe indique que le site ne sauvegarde aucun fichier audio
ou video, ainsi que les verbatims, ce qui assure la confidentialité des données recueillies lors des
entrevues individuelles (MuckRock, 2019). L’ analyse a été conduite en six étapes : la
familiarisation de la chercheure principale avec les données, générer les codes initiaux, chercher
des thémes potentiels, réviser les themes, définir et nommer les thémes et rédiger les résultats
(Braun et Clarke, 2006). Premiérement, un tableau contenant les extraits pertinents des entrevues

des parents et un second avec ceux du jeune ont été créés pour se familiariser avec les données.
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Ce sont les extraits complets décrivant explicitement 1’expérience de la famille qui ont été
sélectionnés. L’idée générale de chaque extrait a ensuite été ajoutée a droite de ceux-ci. Ce
processus a été effectué a deux reprises avec une semaine d’intervalle pour valider la sélection
des extraits pertinents et sa classification. Deuxiemement, des codes ont été génerés en fonction
de la seconde version du tableau pour regrouper les extraits plus facilement. Troisiemement, une
révision du nouveau tableau a permis de réduire le nombre de codes et de regrouper ceux-ci en
themes potentiels. Quatriemement, les themes potentiels ont été révisés en créant un tableau
synthése regroupant les extraits par des themes et leurs codes. Le tableau synthése a également
été révisé par la directrice de 1’essai doctoral de maniére indépendante. Cinquiemement, les
thémes finaux ont été identifiés et définis en collaboration avec la directrice de ’essai en
incorporant les éléments de sa révision de ceux-ci. Les théemes et les sous-themes ont été
réorganisés et clarifiés. Finalement, les résultats de 1’analyse ont été rédigés en sélectionnant les
extraits les plus vivides et intéressants qui permettent de communiquer le mieux 1’engagement
parental dans 1’éducation sociosexuelle du jeune (Braun et Clarke, 2006). Différentes stratégies
ont été utilisées afin de conserver la crédibilité du processus d’analyse. Un journal a été tenu tout
au long de la transcription et I’analyse des données identifiant des biais potentiels pour conserver
une ouverture a d’autres interprétations, des pistes de réflexion sur la classification de certains

extraits ainsi que des liens entre les résultats et les écrits recensés (Dewinter et al., 2017).
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CHAPITRE IV

RESULTATS

Présentation de cas

Les parents sont un couple interculturel marié depuis plusieurs années : un parent est
d’origine canadienne alors que 1’autre parent est né et a grandi dans un pays de I’Amérique latine.
La mére, Chantal®, est agée de 49 ans. Elle détient un diplome d’études collégiales et travaille a
temps partiel. Le pere, Marc, est agé de 51 ans. Il détient un diplome d’études secondaires. I
travaille a temps plein dans un milieu ou les quarts de travail durent 10 h a 12 h et sont irréguliers
(c.-a-d. : nuit, soir ou jour). Ensemble, ils ont un fils unique, Zack, qui est &gé de 15 ans. Ce
dernier habite avec ses parents et s’exprime en frangais. Zack a obtenu un diagnostic de TSA a
I’age de 2 ans et 9 mois et connait son diagnostic depuis 1’age de 6 ans. Il fréquente une école
secondaire dans un programme regroupant des éléves qui performent bien académiquement. Des
stratégies et outils aidants ont été identifiés par la mére. Le fait de prévenir Zack en cas de
nouvelles situations, d’expliquer en détail celles-ci et de respirer 10 fois lentement 1’aideraient a

demeurer réceptif pendant I’entrevue.

% Des prénoms fictifs ont été attribués aux participants de 1’étude afin d’améliorer la fluidité

du texte tout en protégeant leur identite.



L’engagement parental dans I’éducation sociosexuelle de ’adolescent

Les entrevues auprés de Zack et de ses parents ont permis de dégager quatre themes ainsi que
leurs sous-themes expliquant I’engagement parental dans 1’éducation sociosexuelle. Il s’agit des
caractéristiques du jeune, du fonctionnement familial, des attitudes des parents et des ressources
complémentaires pour I’éducation sociosexuelle du jeune. La figure 2 présente les themes et
sous-themes de [’analyse des entrevues. Des extraits des entrevues individuelles reflétant les

themes et sous-themes dégagés sont présentés ci-bas.
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Figure 2

Thémes et sous-themes de [’analyse des entrevues

Engagement parental dans I'éducation

sociosexuelle

Habiletés adaptatives

Caractéristiques du jeune

Habiletés sociales

Aptitudes cognitives

Caractéristiques des
parents

Fonctionnement familial

Réles et partage des
responsabilités familiales

Communication familiale
sur la sexualité

Attentes parentales

Attitudes des parents
Inquiétudes des parents
. Autres sources
d'information
Ressources

complémentaires

Soutien informel percu
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Caractéristiques du jeune

Plusieurs caractéristiques du jeune, dont ses habiletés adaptatives, sociales et aptitudes
cognitives ont été recueillies dans le guide d’entrevue individuelle du jeune, 1’écocarte, le
génogramme ainsi que le questionnaire sociodémographique.

Habiletés adaptatives. Zack se dit relativement autonome pour un adolescent. L’écocarte
révele qu’il adore prendre les transports en commun pour effectuer ses déplacements et des
sorties entre ami-e-s au restaurant et au cinéma. Il fréquente une école secondaire dans un
programme enrichi, qui inclut quelques sorties et un voyage annuel sans ses parents. Zack
n’éprouve pas de difficulté a voyager selon sa mere : « Avec son programme, ils font des
voyages. Il a déja été a Boston et a Toronto. [...] Prochainement, il s’en va a Washington. » Pour
plusieurs personnes, Zack semble en contrdle, & premiére vue selon la meére, ce qui signifie qu’il
arrive a masquer les signes observables de 1I’expression de 1’autisme (c.-a-d. : stéréotypies,
confusion sociale, rituels, rigidité, etc.) Les efforts supplémentaires qu’il met en place ne sont pas
nécessairement perceptibles pour ceux qui le connaissent peu, mais I’est aux yeux de ses parents.

Tout le monde me dit ne pas croire qu’il est autiste ! Ca lui prend des efforts a 1’école pour

étre la toute la journée et méme moi, comme parent, je ne pense pas voir tous ses efforts. Il

arrive de 1’école tout drainé et il fait tous ces efforts pour performer a 1’école. (Chantal)

Zack mentionne d’ailleurs gérer discretement ses frustrations a I’aide d’un discours interne :

« Des fois, je suis un peu frustré, ¢ca m’arrive de péter ma coche dans ma téte-1a, pas dans la vraie
vie. » Zack semble donc avoir développé des stratégies 1’aidant a s’adapter a son environnement,
mais qui I’épuisent potentiellement.

Habiletés sociales. Les principaux défis interférant dans le développement sociosexuel du

jeune qui sont mentionnés par la mere et le jeune sont la communication et 1’apprentissage social.
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Ce dernier affecte son niveau d’aisance sur le plan plus relationnel dans son développement
sociosexuel.
Zack, ce n’est pas évident une relation. Méme avec nous comme parents ce n’est pas évident
alors. J’imagine que [...] Je ne sens pas qu’il est prét pour avoir une relation maintenant. Il n’a
pas toutes les habiletés qu’il faut pour avoir une bonne relation. Sinon ¢a va étre trop
conflictif, je pense. (Chantal)
Chantal mentionne qu’elle se fie sur ses propres expériences en tant que mere pour mieux
comprendre quel genre d’amoureux son fils pourrait étre et les difficultés potentielles sur le plan
des habiletés sociales. Elle lui dit : « stresse-toi pas avec tout ¢a, car tu as d’autres choses a
travailler avant pour que ¢a marche bien » puisqu’elle « ne veu[t] pas qu’il commence a... eh qu’il
se casse la téte sur un mur. »
Tous indiquent que le jeune a déja considéré une amie a 1’école primaire comme sa copine avec
qui il a perdu contact au secondaire. Le jeune le mentionne également de fagon spontanée en
entrevue : « Mais j’en ai déja eu une au primaire. [...] Que c’était genre un amour de jeunesse ».
Les parents en parlent également, mais laissent croire que la relation n’était pas réciproque. Le
pére relate les tentatives de rapprochement : « Quand il était plus jeune, il en avait une petite
amie. Il se collait a coté et il essayait de lui donner des becs. » Alors que la mere précise
comment la relation a pris forme.
Il a déja été amoureux quand il était tres petit. Il avait comme sa meilleure amie a I’école et
lui il pensait que c’était son amoureuse. [...] avec qui il allait se marier [rire]. Il avait méme
fait des dessins qu’il se mariait avec elle. Il est trop romantique lui [rire] ! (Chantal)
Actuellement, Zack semble s’intéresser a une €léve de sa classe dont I’intérét romantique n’est

pas reciproque. Pendant 1’élaboration de 1’écocarte, le jeune confie : « dans mon groupe, il y a
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une fille sur qui j’ai un crush sur elle. » Ce que les parents savent déja, car sa mére mentionne
qu’il y a «une fille a I’école, mais cette fille-la n’est pas fine avec lui. » Chantal remarque
également que Zack est devenu de plus en plus timide depuis le début de son adolescence : «]...]
I1 est géné. En rentrant dans la puberté, il a commencé a étre plus, trés géné envers les filles. » Le
pere dit ressentir beaucoup de frustration lorsqu’il observe la timidité de Zack en situations
sociales : « Il écoute, il écoute, mais il ne fait rien ! Il ne lance pas de joke comme ses amis le
feraient par exemple. » Marc désire aider Zack a aborder davantage ses camarades de classe
quand il les voit a I’extérieur de 1’école : « J’essaie de le pousser un peu plus pour qu’il sorte de
sa bulle un peu ». Néanmoins, il hésite a pousser ainsi les limites de son fils par peur d’aller trop
loin : «il a peur d’aller voir du monde [pause] que ¢a en est un obstacle. » Zack renchérit en
décrivant pendant la réalisation 1’écocarte les manifestations de ses difficultés de communication
sociale et sa timidité en se comparant a la baisse avec un €léve de sa classe ayant un
développement typique.

Il y a un gars qui s’appelle Louis, qui est tres populaire. [...] parce qu’il est cool et a
vraiment une facilité a parler aux filles. Moi qui est autiste ¢’est plus difficile pour moi que
les autres... je dois faire plus d’efforts (Zack)

Pourtant, Zack entretient plusieurs relations amicales depuis I’enfance qu’il décrit lors de
I’activité de 1’écocarte. En effet, il possede un groupe d’ami-e-s composé de quatre gargons, une
fille et lui-méme, avec qui il effectue des sorties au cinéma et au restaurant : « Ben dans mon
cercle d’ami-e-s c’est ¢a. [...] Nous sommes six. » Ces derniers ne sont pas dans sa classe. Il
effectue ainsi ses travaux d’équipe avec cinq éléves dans sa classe. Il se dit aussi beaucoup plus
proche d’un ami en particulier qu’il connait depuis 1’école primaire. Le role de ce groupe

d’ami-e's dans 1’éducation sociosexuelle de Zack n’a pas été exploré avec lui, puisque la présente
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¢tude se concentre plus sur I’engagement parental. Toutefois, ceci laisse entendre qu’il est en
mesure de développer et maintenir des relations amicales durables avec d’autres jeunes de son
age.

Aptitudes cognitives. Zack fréquente une école secondaire publique dans un programme
enrichi qui sélectionne les éléves les plus performants d’un point de vue académique au primaire.
Ceci confirme alors que I’adolescent obtient des notes suffisamment élevées pour évoluer dans un
tel programme. Dans le cadre de son éducation sociosexuelle, la mere confirme qu’il comprend
bien les informations factuelles et logiques a propos de la sexualité, surtout les aspects
biologiques présentés a 1’école :

A I’école il voit ca aussi. Au secondaire, encore commence avec 1’éducation sexuelle. [...]

peut-étre que c’est ce qui est drole parce que quand [...] il sortait ce qu’il avait appris [...] au

niveau de la reproduction. On a bien écouté ce qu’il avait compris. [...] Je I’ai écouté pour
vérifier si ce qu’il avait compris était correct et en fonction aussi de ses expériences.

(Chantal)

Elle en conclut que son fils est en mesure de bien comprendre les notions factuelles et
logiques de la sexualité : « Je pense qu’au niveau de la sexualité, il va analyser. Il sait qu’il faut
se protéger des maladies. [...] Alors c’est pour ¢a que je ne m’inquiete pas. » Elle explique
également la bonne rétention de ces informations : « Il comprend bien quand on lui dit les choses
sans faire beaucoup de détours ». Le jeune a d’ailleurs obtenu un score parfait au questionnaire
sur les connaissances sur la sexualité (Hénault, 2010) congu pour les jeunes sur le spectre de
I’autisme, soit 10 bonnes réponses sur 10 (voir Annexe C, domaine 4).

Fonctionnement familial

41



Lié a I’engagement parental dans I’éducation sociosexuelle, le fonctionnement familial
comporte les caractéristiques des parents, les roles et le partage des responsabilités
éducationnelles, puis la communication familiale sur la sexualite.

Caractéristiques des parents. A I’aide du questionnaire sociodémographique et des
entrevues individuelles aupres des parents, les caractéristiques des parents en lien avec leur
engagement dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils sont dégagees. Elles comprennent : les
appartenances religieuses des parents ainsi que leurs expériences passées d’éducation
sociosexuelle lorsqu’ils étaient eux-mémes adolescent-e-s.

Appartenances religieuses. Marc se dit pratiquant tout comme son épouse et son fils, méme
si Chantal et Zack n’ont pas précisé leur propre foi et leurs pratiques religieuses lors de
’entrevue. D’aprés le pére, ils fréquentent une Eglise qui différe du fonctionnement des églises
chrétiennes, c’est-a-dire assister a une messe ou les membres de la paroisse prient ensemble et
confessent leurs péchés tous les dimanches. 1l prend fierté au fait qu’un message est véhiculé aux
parents, tandis que les enfants et les adolescent-e-s assistent a leur propre messe dans une piece
différente avec un message qui leur est adapté. Ceci a apporté une réflexion sur le lien possible
des croyances et les pratiques religieuses avec la fagon dont un parent aborde les aspects
sociosexuels du développement de son enfant. Bien que le pére n’était pas pratiquant avant de
rencontrer sa femme, il mentionne vouloir soutenir leur fils dans I’application des principes
religieux, dont préserver sa virginité jusqu’au mariage : « Pour avoir une blonde aucun probléme.
[...] on ne I’était pas avant, feck c’est stir qu’on n’a pas tout vécu ¢a, mais on veut lui montrer le
droit chemin ». 1l établit aussi une certaine limite a ce soutien par rapport a I’orientation sexuelle :
« Oui on va le supporter. [rire retenu] Pourvu qu’il ne me dise pas qu’il est gai ! La, je le tire

[rire]. Ca scuse mais je n’accepte pas ¢a. » En discutant de religion, Marc exprime son ouverture
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a discuter d’aspects sociosexuels tout en identifiant une limite a celle-ci en fonction de ses
croyances comme accepter I’homosexualité. Ceci laisse comprendre que I’appartenance
religieuse du pere peut moduler les thémes qu’il aborde avec son fils en contexte d’éducation
sociosexuelle. Toutefois, le jeune semble posséder au moins des connaissances de bases sur
I’homosexualité. En effet, a I’item vrai ou faux « est-ce que I’homosexualité est une maladie
contagieuse ? » de I’outil d’évaluation des connaissances sur la sexualité (Hénault, 2010), le jeune
répond faux sans hésitation. Ceci illustre la possibilité que d’autres sources d’information sur
1’éducation sociosexuelle influencent les connaissances du jeune que les parents.

Expériences passées des parents. Les propres expériences d’éducation sociosexuelle des
parents quand ils étaient adolescent-e-s peuvent moduler la manicre dont ils s’engagent dans
1’éducation sociosexuelle de leur fils. En comparant les attitudes des parents a propos de
1I’éducation sociosexuelle d’aujourd’hui versus celles de ses propres parents, Marc observe une
plus grande ouverture maintenant. Peu de discussions a ce sujet ont été initiées par ses parents, ce
qui a poussé Marc a apprendre par lui-méme et en observant les autres : « T’sais dans ce temps-la
les années 70-80 [...] ¢’était pas trop ouvert la communication la sur la sexualité et ces affaires-
la... J’ai appris par moi-méme. » Chantal rapporte des expériences similaires a son mari quant aux
attitudes de ses parents au sujet de I’éducation sociosexuelle. Ses parents ne faisaient pas partie
des personnes de références quant a son éducation sociosexuelle : « Tout naturellement je n’étais
pas portée a parler de ¢a avec mes parents, je n’ai pas vécu ¢a comme négativement comprends-
tu ? ». Elle se dit peu affectée par cela, car elle se décrivait comme une adolescente plus réservée
et peu portee a aller vers les gargons. Somme toute, leurs expériences des discussions sur la
sexualité entre eux et leurs parents sont semblables, bien qu’ils n’ont pas grandi dans le méme
pays.
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Roles et partage des responsabilités familiales. Les parents mentionnent la fagon dont les
responsabilités sont distribuées quant a 1’éducation sociosexuelle. Ils affirment que la mére
discute davantage du développement sociosexuel de leurs fils comparativement au pére en raison
entre autres des horaires atypiques de ce dernier. Pendant que Marc travaille a temps plein, sa
femme a quitté son travail quand Zack a regu son diagnostic. Lorsqu’il a commencé 1’école
secondaire, elle est retournée travailler a temps partiel. Elle se dit ainsi plus proche de son fils :

Toutes les informations, ¢’est plutot moi... C’était un peu naturel, car dans toutes les autres

affaires c’était toujours plus moi que mon mari, parce qu’encore au commencement quand

Zack a eu son diagnostic ¢’était moi qui ne travaillais pas. Alors, je trouvais que c’était plus

naturel que ¢a soit moi. [...] la relation avec Zack était déja la. (Chantal)

Pendant le génogramme, Zack confirme parler : « peut-étre plus avec maman, parce qu’avec papa
quand j’arrive de 1’école il est encore au travail puis il arrive vers 8 h ». De 1a s’est découlé un
échange sur les métiers de ses parents ainsi que le déroulement de ses journées en semaine.
Toutefois, le pére exprime son insatisfaction quant a la division des taches, en ce qui concerne
I’éducation sociosexuelle. Selon lui, il devrait avoir une plus grande responsabilité comme ils ont
un fils, et non, une fille. Il mentionne : « Aujourd’hui les femmes en font plus. [...] Elles nous
enlévent du pouvoir.... Mot je voudrais lui montrer ma fagon, mais des fois sa mere veut s’en
méler aussi. » Le pére trouve qu’il y a des sujets que la mére peut aborder avec leur fils, mais
certains relévent plus de sa responsabilité. Marc précise que « parler des filles, ¢a, c’est siir que ¢a
va étre plus [son] bout. » Il mentionne que de parler entre hommes est une maniére dont il s’y
prend pour parler de filles avec Zack : « C’est dur [...] des fois j’essaie de lui en parler. J’essaie
de faire mon gars avec lui [...] comme ‘elle qu’est-ce que tu en penses 1a ?” » Alors que les

parents ne s’entendent pas sur la répartition des roles et responsabilités en lien avec 1’éducation
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sociosexuelle, leur fils dit étre en mesure d’en discuter avec les deux. Lorsqu’on lui demande s’il
y a une préférence, le jeune dit préférer en parler avec son pere, s’il en ressent le besoin.

Ben mon pére parce qu’il est un homme. Des fois, j’en parle avec ma mére aussi-1a. [...] vu

que c’est une femme, elle comprend moins les changements... [murmure]. Je sais qu’elle en

sait un tout petit peu. » (Zack)
Le pére et le jeune possédent des préférences similaires au sujet des roles et responsabilités,
tandis que la meére continue de s’engager davantage dans 1’éducation sociosexuelle du jeune. Ceci
peut s’expliquer par le fait qu’elle rapporte plus de conversation sur le sujet avec son fils et elle
s’est investie a temps plein dans les soins et I’éducation de son fils, depuis sa naissance.

Communication familiale sur la sexualité. Les résultats de cet essai mettent en lumiére
certains défis sur le plan de la communication parent-enfant, mais aussi entre les parents, en ce
qui concerne 1’éducation sociosexuelle de leur fils. En effet, Zack n’est pas porté a parler de
relations amoureuses et de sexualité avec ses parents : « ¢’est normal, mais ¢’est quand méme
génant [...]. C’est intime. » Parmi ces défis, on y retrouve des préférences différentes, les sujets a
aborder ainsi que le choix du moment et la fagon de s’y prendre.

Sujets abordés. Tous les trois rapportent que I’un des parents ou les deux ont discuté de
mémes aspects du développement sociosexuel, soit : des relations amoureuses, de la puberté, de
I’hygiene, des naissances et grossesses, de la masturbation et le sexisme dans les relations
amoureuses. Lorsqu’on demande a Zack est demandé de décrire la premiere fois ou il a parlé de
sexualité et des relations amoureuses avec ses parents, il déclare avec un ton irrité que « ¢’est ma
meére qui m’en a rappelé, je ne m’en rappelais pas du tout OK ? » De plus, Zack semble
inconfortable lorsqu’on lui demande s’il a déja parlé de relations sexuelles et d’orientation

sexuelle. Il recule sa chaise légérement de la table de cuisine en secouant la téte et dit en prenant
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une longue pause : « Ben qu’encore ¢a j’ai appris ¢a... a 1’école ¢a. » Autre que la sexualité, le
pere souligne qu’il désire transmettre ses valeurs traditionnelles et chrétiennes en lui enseignant
d’autres aspects comme la vie commune avec une femme : « Ben il y aurait peut-étre pas juste la
sexualité. 1l y aurait peut-étre... [...] Comment vivre dans une maison, homme et femme. »
Toutefois, peu d’expériences sociosexuelles vecues par le jeune sont mentionnées par la famille.
Jusqu’a présent, les parents et le jeune rapportent avoir parlé des mémes expériences passées et
actuelles du jeune sur le plan relationnel.

Quand et comment en parler. Le choix du bon moment pour discuter de sexualité reste un
des aspects de la communication familiale le plus mentionnés par les parents. Tous les deux
décrivent bien leur souci de suivre le rythme du développement sociosexuel de leur fils pour
aborder certains sujets afin d’éviter de le perturber ou de le préoccuper. Le pére explique qu’« il y
a des sujets qu’on ne veut pas commencer a parler tout de suite. [...] Parce que ¢a peut le frustrer.
Des fois quand il voit qu’il ne suit pas il commence a sauter des coches. » Pour illustrer ceci, il
offre comme exemple une des réactions de Zack aux tentatives du pere de parler de filles avec lui
en se faisant passer pour son ami : « Parle-moi pas de ¢a ici, ce n’est pas le temps, la. » Les
parents font preuve de prudence pour choisir les moments pour s’engager dans son éducation
sociosexuelle. En sélectionnant attentivement le moment pour parler de sexualite, ils cherchent a
éviter des crises potentielles par rapport aux possibles délais développementaux sur le plan
sociosexuel pouvant perturber davantage leurs fils. En effet, les parents mentionnent observer une
différence dans le developpement sociosexuel de leur fils comparativement a ses amis ayant un
développement plus typique. Marc dit vouloir minimiser 1’impact de cette différence sur le bien-
étre de Zack : « Vu qu’il est autiste, on dirait que ¢a nous retient plus ». La mere explique

comment ils décident du moment d’aborder certains aspects sociosexuels du développement de
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leur fils. Elle dit offrir les informations de base sur un sujet précis et d’aider son fils a
approfondir ses connaissances au besoin. Elle encourage les initiatives de son fils en réitérant sa
disponibilité pour I’accompagner et répondre a ses questions :

Je [lui] dis que : «j’étais ouvert a n’importe quelle question que tu as, que tu veux me poser ».

Je lui dis toujours : « viens me voir. Peut-étre que je n’ai pas la réponse, mais on va la

chercher. » (Chantal)
Par exemple, a 1’approche des premiers signes de puberté de Zack, les parents ont décidé
comment ils allaient les lui expliquer, et ce, en méme temps que 1’école primaire aborde ces
sujets. Le pére précise comment ils ont expliqué la fécondation : « On a parlé de comment [...] il
est venu au monde. Papa et maman et les spermatozoides, pis tout ¢a [rire]. Ca s’en était drole
parce qu’on avait fait comme une histoire. » Ainsi, pour couvrir des aspects biologiques du
développement sociosexuel, les parents choisissent de le faire de concert avec 1’école et d’une
facon plus formelle en créant leur propre histoire et en utilisant des livres a ’appui. lls discutent
de maniére plus informelle et anecdotique les aspects relationnels et nuancés comme la fagon
d’aborder une fille.

Attitudes des parents sur le développement sociosexuel du jeune

Certaines attitudes entretenues par les parents sur le développement sociosexuel de Zack sont
ressorties dans leur discours, dont trois exclusivement par la mere et deux par les deux parents.
La premiére attitude, partagée par les trois participants, étant que tout le monde a droit a I’amour
et que I’autisme ne le limitera pas a I’avenir dans son développement sociosexuel. Chantal avance
que tout sera possible pour son fils sur le plan romantique.

Tu es une personne a part entiere comme n’importe qui, qui a le droit a ’amour, qui a le droit

a tout ce qu’a le droit n’importe quelle personne. Ce n’est pas quelque chose qui te définit
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[I’autisme], c’est quelque chose d’important. Ce n’est pas quelque chose qui va t’empécher

de faire des choses. [...] Je suis en train de lui faire comprendre ¢a (Chantal)

Pour atteindre ce plein potentiel, sa mére déclare que Zack doit s’accepter comme il est avant
de s’engager dans une relation amoureuse. La mére explique qu’il serait bénéfique pour son fils
d’accepter et de dévoiler son diagnostic a un-e partenaire romantique potentiel.le et comment cela
pourrait dégénérer s’il ne le fait pas.

Je pense que lui, il travaille assez pour s’accepter lui-méme [...] il a peur de dévoiler son

diagnostic. Moi je lui ai dit que ¢a va I’empécher plein d’affaires. Tu ne peux pas sortir avec

quelqu’un et ne pas lui dire que tu es autiste. Parce que 1’autre personne peut se sentir trahie
si tu lui laisses savoir aprées. Il faut que tu te construises, que tu t’affirmes, que tu te sentes en
paix avec ¢a. Que tu es bien avec ¢a pour apres s’ouvrir aux autres. Tu sais par exemple, tes
ami-e-s le savent et ¢’est pour ¢a que tu peux avoir une relation avec eux. (Chantal)

La seconde attitude dont la mere fait mention est que son fils a besoin que ses parents
priorisent les aspects émotionnels et relationnels plutot que ceux plus sexuels dans son éducation
sociosexuelle. En effet, elle ne le juge pas prét pour avoir des rapports sexuels et elle préférerait
qu’il tente de s’engager dans une relation amoureuse et la maintenir avant.

Je le sens pas prét, au niveau des conversations que 1’on a. Il n’est pas pressé pour une

initiation sexuelle mettons-1a. Tu sais lui ¢’est plus une amitié¢ ou le temps que 1’on passe

avec une fille parce que c’est une petite amie. Et c’est plus ¢a que je pense qu’il s’ennuie d’en
avoir. (Chantal)
Avec hésitation, elle renchérit en justifiant cette priorisation par un manque de maturité
émotionnelle et un manque d’intérét pour la sexualité chez son fils : «[...], mais étant donné que

Zack il est quand méme en retard [...] au niveau maturatif comparativement aux autres ».

48



La troisieme attitude communiquée par Chantal est que la vision de I’amour de Zack ne
differe pas de celle des autres adolescent-¢-s de son age. Lorsqu’il lui est demandé si son fils
comprend c’est quoi I’amour, elle répond : « pas vraiment. Il I’idéalise beaucoup. Je pense que
maintenant il est dans 1’étape d’idéaliser ». La meére ajoute toutefois qu’elle considére que ce
manque de maturité est normal a son age : « Alors tu n’es qu’adolescent, tu n’es pas rendu a 1’age
adulte premic¢rement. [...] ton jugement, ta maniére de voir les choses n’est pas complétement
finit ».

Les deux parents ont fait mention d’une quatriéme attitude. En effet, tous les deux
laissent entendre que leur fils n’aura pas plus qu’un(e) partenaire sexuel(le). Marc affirme que
Zack sera plus vieux jeu : « Un homme a une femme comme dans le bon vieux temps. » En
pensant que Zack n’aura pas de multiples partenaires romantiques ou sexuels, Chantal ne se
préoccupe pas de la possibilité qu’il soit responsable d’une grossesse non désirée.

Je ne m’inquicte pas. Vraiment, je ne m’inquiete pas. Je ne sais pas [si] une mere d’un enfant

de 15 ans a peut-étre peur que son fils laisse une fille enceinte. Je ne sais pas, mais non ce

n’est pas pour moi. » (Chantal)

Une cinquiéme et derniere attitude exprimée par les parents est que Zack a besoin de sortir de
sa zone de confort pour rencontrer une partenaire potentielle. La timidité mentionnée
précédemment en lien avec ses difficultés de communication sociale faite en sorte qu’il évite
d’aborder de jeunes filles de son age qu’il connait plus ou moins. Sa mere le dit :

¢’est siir que pour rencontrer quelqu’un, tu dois élargir ton cercle de connaissances, parce que

si tu te tiens toujours a 1’école avec les mémes amis, tous des gargons eh bien t’sais... C’est

pour ¢a qu’on essaie [de le pousser] pour aller rencontrer plus de monde. Peut-Etre qu’il se dit

que dans une de ces activités-1a, euh ben tu trouves que tu es plus confortable avec quelqu’un
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t’sais, mais c’est plus dans les expériences sociales que du sexe. Je lui dis tout le temps : « Tu

ne vas pas rencontrer quelqu’un a ta porte qui te dit bonjour » (Chantal).

C’est pourquoi Marc tente de soutenir Zack a combattre sa timidité : « Souvent il fait ¢a. Pis
moi j’essaie de le pousser pour... de se dégéner... de s’il voit quelqu’un, d’aller lui parler qui
connait, mettons. » Ces attitudes jouent un role dans 1I’engagement de Chantal et Marc dans
I’éducation sociosexuelle de leur fils en influengant leurs attentes et inquiétudes.

Les attentes parentales. Sur le plan des attentes parentales, une différence entre Marc et
Chantal reste que le pere partage plus directement ses attentes lors de I’entrevue comparativement
a lamére : « Bin oui ! J’ai héte de le voir fier de lui. » Les deux parents s’attendent a ce que Zack
crée et maintienne une relation amoureuse réciproque avec une femme. Le pére mentionne :

« Comme il est une bonne personne, ¢a m’étonnerait qu’il finisse seul. Un moment donné, il va
trouver quelqu’un. » Chantal, quant a elle, exprime néanmoins ses réserves quant a fixer des
attentes spécifiques au sujet de son fils : « Alors, on se protége un peu. On souhaite ce qui est bon
pour nos enfants. On fait tout ce qu’il faut pour ¢a, mais on est... Si ¢a va se faire, ¢a va se faire. »
En effet, elle explique vouloir étre surprise plut6t que décue. Elle mentionne, en parlant de
I’autisme de son fils :

Je me suis toujours dit qu’il m’a toujours donné beaucoup plus que ce a quoi je m’attendais.

Je suis comblée. Je le vois dans la paix maintenant. Ce n’était pas comme ¢a au

commencement, mais aujourd’hui ce n’est pas un probléme. Une certaine acceptation s’est

faite. Ce n’est pas instantané par exemple. (Chantal)
Le jeune n’hésite pas a partager son souhait pour sa vie amoureuse a 1’avenir, qui est de trouver

son @me-sceur : « mais, mais je suis presque sir qu’il y en a une quelque part... » Tous les
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membres de la famille entretiennent ainsi la méme attente sur le plan de la future vie amoureuse
de I’adolescent.

Inquiétudes des parents au sujet du développement sociosexuel du jeune. Lors de
I’entrevue avec le jeune, Zack ne semble pas conscient des inquiétudes de ses parents a propos de
sa sexualité et de sa vie amoureuse. A son avis, ses parents ne s’inquiétent « pas en ce moment,
car j’en ai pas pour le moment ». Pourtant lors des entrevues conduites auprés des parents,
Chantal et Marc ont partagé plusieurs inquiétudes au sujet des relations amoureuses, d’une prise
de retard important dans son développement sociosexuel et de la qualité et la fiabilité des sources
d’information sur le sujet. Les premiéres inquiétudes mentionnées par les parents concernent les
relations amoureuses. Bien qu’ils souhaitent tous les deux a leur fils une vie amoureuse épanouie,
ils se préoccupent de savoir si leur fils trouvera quelqu’un et quel genre de personne ne sera sa
future partenaire.

Premiérement, va-t-il trouver quelqu’un ? S’il a trouvé quelqu’un, quelle sorte de quelqu’un ?

Quelqu’un comme lui dans le spectre de I’autisme ou autre chose ? Ou est-ce que ¢a va étre

une fille euh comme les autres, neuro typique ? » (Chantal)

Le pere se dit inquiet de connaitre quand sera le moment ou son fils aura une copine : « Puis
I’autre crainte c’est qui pogne pas personne avant 25 ans. Ca ¢’est une autre crainte. » Ils
s’inquiétent également quant a la qualité de la relation amoureuse, comme Chantal le mentionne :
« Qu’est-ce que ca va donner ? Est-ce qu’il va y avoir des conflits ? Ce qui me stresse plus c’est
pas dans le sexuel, mais beaucoup plus dans le relationnel que j’ai beaucoup d’appréhension. »
Marc renchérit en mentionnant la peur que la future partenaire amoureuse de Zack ne le respecte
pas ou I’abuse méme : « Vu qu’il est comme qu’il est... [...] C’est qu’il se fasse entrainer. [...]

qu’il se fasse profiter de lui. » La possibilité que leur fils souffre en raison de difficultés par
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rapport & sa vie amoureuse consiste une autre inquiétude pour la mere : « C’est officiellement un
défi et je trouve que c’est dans ce sens-la qu’il va avoir plus de... difficultés. Alors, c’est sir que
comme maman, toujours on ne veut pas que nos enfants souffrent [petit rire] ». La possibilité que
leurs fils prennent du retard comparativement a ses amis typiquement développés les préoccupe
¢galement. Chantal indique qu’elle craint que Zack se compare négativement a ses amis comme
ces derniers commencent & s’intéresser plus sérieusement aux filles : « Je ne veux pas que lui s’en
fasse parce qu’il y a un ami de 15 ans qui [a] une petite amie. » Le pere se demande si son fils
approchera une fille qui I’intéresse comme ses amis le font : « Ca, ¢a va étre le prochain de
comment faire et s’il va suivre ses amis, ces affaires-1a, parce qu’il y a des amis qui ont
commencé a avoir des blondes ».

Une autre source d’inquiétude pour la meére est 1’éventualité que Zack trouve de 1’information
inexacte sur la vie amoureuse et la sexualité. Elle rappelle ainsi sa disponibilité pour en parler
avec lui : «j’aime mieux que tu viennes en parler avec moi et que tu ailles [...]Jchercher
I’information ailleurs... » Bien que la mere nomme cette inquiétude sur 1’exactitude des
renseignements trouvés par son fils, les sources d’information sont abordées plus en détail sous le
theme des ressources complémentaires.

Ressources complémentaires pour ’éducation sociosexuelle du jeune

Autres sources d’information. Les parents ainsi que I’adolescent mentionnent 1’école
comme source d’information pour les aspects sociosexuels de la vie de Zack. Bien que Zack n’en
fasse pas part, les parents indiquent que 1’internet et un organisme local, auquel il prend part aux
activités hebdomadaires, sont aussi des sources d’information. Le pére, quant a lui, reconnait que

le groupe d’amis proches de Zack peut aussi 1’aider a le garder informé.
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Pour ce qui est de I’école, Zack affirme que les sujets suivants ont été discutés soit lors des
cours de biologie, par un policier invité ou autre a 1’école : les ITSSS, la contraception, les abus
sexuels et comportements sexuels non appropriés ainsi que 1’utilisation de I’internet, la
pornographie et les communications. Dés le primaire, 1’école a contribué a 1’éducation
sociosexuelle du jeune. Chantal se rappelle avoir recu une lettre de 1’école primaire I’informant
des sujets qui seraient abordés en classe et juge qu’on a partagé assez d’information a son fils :

« Ouais, parce que je crois qu’il a eu assez d’information dans I’autre sens. J’ai recu... J’ai méme
pas regardé la feuille, mais ils nous ont informé a I’école de quels sujets seraient abordés. » Sur le
plan de leur satisfaction avec 1’éducation sociosexuelle offerte a I’école, le pere laisse entendre
que I’école a abord¢ certains aspects plus rapidement qu’il I’aurait voulu. Alors que la mére se
dite satisfaite des informations partagées a Zack au sujet des éléments biologiques et des faits sur
la sexualité et les relations amoureuses. Ceci aurait alors précipité leur discussion sur la
reproduction et la puberté avec Zack.

Bien que le jeune n’en ait pas parlé en entrevue, les parents ont dit que leur fils se fie
également a ’internet et les médias, dont les médias sociaux, pour s’informer au sujet des
relations amoureuses. Marc relate un moment spécifique ou lui et sa femme ont réalisé que Zack
cherchait & apprendre comment aborder une fille en consultant I’historique de navigation de leur
fils : «un moment donné on I’a pogné sur YouTube en train d’écouter sur comment aborder une
fille. » En effet, ils ont découvert, a I’insu de Zack, qu’il consultait les opinions et les conseils en
ligne des personnalités publiques et influenceurs sur le spectre de 1’autisme au sujet des relations
amoureuses. En remplissant 1’outil d’évaluation des connaissances sur la sexualité, Zack fait
référence a une émission télé québécoise pour répondre a un item : « [se parle a lui-méme] Les

femmes se masturbent ? C’est ¢a qui est écrit ? Dans les détestables... ben oui ¢’est vrai. »
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L’organisme local offrant des services pour les jeunes autistes constitue une autre source
d’information pour appuyer les parents dans 1’éducation sociosexuelle de Zack selon la mére.
Elle mentionne avoir emprunté des livres et avoir recu quelques conseils a propos de la maniere
d’aborder plusieurs sujets comme la reproduction, les grossesses et naissances ainsi que la
puberté.

Entre la 4¢ et 5¢ année j’ai commencé a dire qu’il faut que je trouve du matériel, parce que lui

il est trés visuel, qui explique les choses. Alors, je me suis préparée. J’ai appelé 1’organisme.

(Chantal)

En plus de considérer cet organisme comme source d’information pour elle-méme sur le
développement sociosexuel des jeunes autistes, Chantal avance que cet organisme pourrait
potentiellement étre une source d’information pour son fils, car il assiste aux rencontres
hebdomadaires de groupes pour les jeunes agés de 15 a 18 ans de 1’organisme. Lors de ces
rencontres, des éducateurs pourraient le conseiller. Dans le cadre de I’activité de 1’écocarte, le
jeune mentionne aussi appreécier les activités hebdomadaires sans toutefois les lier a une source
potentielle d’éducation sociosexuelle :

Ouais, j’aime ¢a. Avant ils le faisaient le mercredi soir, mais maintenant ils le font dimanche.

Bientdt ¢a va étre le vendredi. Ca va étre cool, parce que le vendredi c’est la fin de semaine.

(Zack)

Une derniére source d’information potentielle a été mentionnée par Marc seulement, soit le
groupe d’ami-e-s proche de Zack. Quelques-uns de ses amis ont des copines et Marc croit que les
amis de son fils parlent de filles et de relations amoureuses ouvertement entre eux. Il se dit que
Zack écoute potentiellement les propos et opinions de ces derniers avec intérét. Marc relate

d’ailleurs un moment ou il les a entendu parler de filles ensemble.
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Durant sa féte pendant qu’on allait chercher la pizza, j’avais tous ses amis dans le camion.
J’écoutais toutes les conversations. Ce sont des amis quand méme assez ouverts. [...] c’est
pour ¢a que je dis que Zack reste quand méme informé. (Marc)
Par contre, Zack n’a pas parlé d’avoir appris quelque chose a propos de la sexualité et des
relations amoureuses par I’entremise de ses amis pendant I’entrevue individuelle.

Soutien informel pergu. En général, les parents se sentent peu soutenus par leur famille
respective et leurs ami-e-s, quant a I’éducation sociosexuelle de leur fils et les défis que cela
apporte. Le pere dit que les membres de leur entourage ne comprennent pas ou peu les défis de
Zack : « Comme notre fils est autiste, nos proches voient notre fils comme normal. C’est un
probléme pour nous. » C’est pourquoi qu’il tire la conclusion que leurs proches ne sont pas assez
outillés pour les soutenir lui et sa femme dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils. Il évoque la
nature tabou de 1’éducation sociosexuelle chez les personnes qu’il connait : « le monde reste
quand méme fermé la-dessus. » De maniére concréte, Zack et ses parents affirment voir les
membres de la famille paternelle lors des fétes et des occasions importantes, ce qui semble
insatisfaisant aux yeux de Chantal :

Mon mari, il a un frére et il y a mes beaux-parents. Puis son frere a une fille du méme age que

Zack puis une 2 ans et demi plus jeune. Mais les contacts ne sont pas tres fréquents et se

limitent aux fétes de famille, Noé€l. J’en ai voulu, parce que moi je suis tres tres tres familiale,

tres tissée. (Chantal)
Zack allait dormir chez ses grands-parents paternels régulierement. Toutefois, tous les trois
mentionnent que les parents étaient en conflit avec eux 1’été pass€. Zack mentionne que « L’¢été
passe, ma mere a eu une chicane avec mes grands-parents pis on ne les a pas vus pendant

quelques mois, mais ¢a va un peu mieux. Des fois je viens coucher chez eux. » Marc explique
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que ses parents n’établissaient pas une routine assez encadrante et qu’ils comptent de moins en
moins sur eux pour encadrer Zack : « Chez grand-maman et grand-papa, il est laissé a lui-méme.
Vu qu’il couche au sous-sol, ils ne savent pas a quelle heure il se couche. La il se léve plus le
matin ». Chantal explique également qu’ils préférent organiser des activités pour les trois
seulement, lors des fins de semaine ou son mari ne travaille pas :

Alors la formule qu’on a trouvée c’est de faire des mini-voyages. La aussitdt qu’il y a un long

weekend ou la semaine de relache, on s’en va une semaine dans un chalet pour faire du ski.

Alors aussitdt que mon mari travaille, ben 1a je suis stockée a la maison pour faire les travaux

pour que quand mon mari ne travaille pas les weekends, ben on peut aller faire n’importe

quoi [...] (Chantal)

Les parents passent ainsi la plupart de leur temps, tous les trois, ce qui ne laisse pas beaucoup
d’occasions de socialiser avec d’autres membres de la famille et proches : « Euh, on n’a vraiment
pas beaucoup de vie sociale. Pas beaucoup de temps... » La mere, quant a elle, se dit plus proche
de ses amies que la famille, puisque sa famille habite a 1I’extérieur du Canada. Elle ne se sent
néanmoins pas aussi soutenue qu’elle le voudrait : « Les amitiés sont hyper importantes. On est
beaucoup plus chaleureux, beaucoup plus proches. Mais il n’y a pas eu de support positif. » Pour
ajouter au sentiment d’isolation de la mere, cette derniére indique vivre des défis différents de ses
amies qui ont aussi des enfants. Elle ne fréquente aucun parent d’enfant autiste ou du méme age
que Zack : «Je n’ai vraiment pas des couples qui ont les mémes expériences que nous : Soit ils
sont plus grands ou beaucoup plus jeunes. » C’est pourquoi elle en discutait fréquemment avec sa
propre mere au téléphone avant son déces 1’été passé. Le déces de sa mere ’a isolée davantage
comme elle dit n’avoir personne a qui en parler : « Tout ce qui était émotionnel je parlais avec ma

mere. C’est elle qui a écouté toutes mes peines, tout ce qu’on a vécu avec Zack, tout ce qu’on a
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passé au travers. » Alors que ses parents se sentent isolés, Zack ne fait aucunement allusion a la
qualité du soutien que sa famille et ses proches lui offrent.

Soutien formel percu. La famille partage leurs impressions sur la qualité du soutien offert
par I’organisme local, le Centre intégré de santé et des services sociaux de 1’Outaouais (CISSSO)
ainsi que 1’école, bien que Marc mentionne vaguement obtenir un soutien par les
professionnel-le-s présents dans la vie de Zack, sans préciser qui ils sont : « Nous autres puis les
professionnel-le-s qui nous aident 1a ».

En premier lieu, la mére reconnait le soutien offert par I’organisme avec les soirées
hebdomadaires animées par des éducateurs, ou plusieurs jeunes autistes du méme groupe d’age y
participent. De nombreux sujets sont abordés en parallele aux activités. La mere inscrit son fils
aux activités offertes avec espoir qu’il puisse observer et écouter les professionnel-le-s ainsi que
les jeunes discuter de préoccupations communes sur le plan de son développement sociosexuel :

Ca, j’aime bien ¢a parce que Zack va écouter le point de vue d’un autre [...] Lui ce n’est pas

pareil, je ne peux pas lui parler comme une amie. [...] Je vais lui parler comme sa mere. Mais

j’aime ¢a qu’il puisse en discuter avec les autres. (Chantal)

Zack apprécie ces soirées et les qualifie de « break », mais ne mentionne pas les sujets qui y
sont abordés pendant 1’activité de 1’écocarte. La mere spécifie également 1’attitude positive des
professionnel-le-s travaillant a cet organisme et a confiance qu’ils sauraient ou 1’orienter, si
jamais Zack avait besoin de plus de soutien sur le plan de son développement sociosexuel.

Je les trouve trés ouverts. Autant que les parents ils aient une inquiétude, ils vont t’écouter. Si

j’appelle, c’est str qu’ils vont t’écouter. [...] Au moins, ils pourraient m’orienter ou aller ou

voir s’il y a quelque chose qu’eux pourraient faire. Non, le travail qu’ils font c’est tres bien.

(Chantal)
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Bien que Zack entame sous peu un suivi auprés d’une psychoéducatrice du CISSSO pour
I’anxiété, ’adolescent ne regoit pas de soutien formel de la part d’un-e professionnel-le pour
1I’éducation sociosexuelle. La mére indique que cela a pris un an et demi avant que le dossier de
son fils soit attribué a un intervenant. Elle se dit insatisfaite du délai et du niveau de soutien offert
pour tout enjeu : de santé mentale, relationnel et sociosexuel en raison de I’accés limité aux
services sociaux et de santé spécialisés en autisme pour les individus d’un profil similaire a celui
de Zack :

Comment le systéme de santé est fait aujourd’hui c’est qu’on met beaucoup trop sur nos

épaules. Je suis une personne qui prend sur ses épaules. Peut-étre qu’il y a des parents qui

prennent moins sur leurs épaules. [...] Comme j’aime mon fils, je prends la tiche et s’il n’y a

personne qui le fait, qui va le faire ? [...] Oui, il y a des choses plus urgentes, ¢a je comprends

ca. Dans le meilleur des deux mondes, j’aimerais que les plus urgents recoivent des services,
mais pas au prix de délaisser mon enfant, sans service. Tu comprends tu ce que je veux

dire ? » (Chantal)

La mere exprime ses frustrations, mais aussi son manque de confiance en le systéme pour
I’appuyer dans le développement sociosexuel de son fils : « Alors je sais pas si ¢a serait vite fait
ou non. T’sais juste pour quelque chose de gros comme 1’anxiété, ¢a pris un an et demi, tu sais ? »
Elle se dit tout de méme reconnaissante pour les services qu’ils ont présentement, mais dénonce
la charge importante qui est mise sur les épaules des parents :

C’est nous qui a encaissé les cotts. On a fait du mieux qu’on peut sans expérience. Mais la ¢a

va mieux et on est content quand méme qu’il aurait des services que... Zack ait ces suivis-la.

On ne sait pas jusqu’a quand qu’il a ces suivis-1a, au niveau du développement social, de

I’anxiété (Chantal)
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Se sentant laissée a elle-méme, la mére s’implique dans 1’éducation sociosexuelle de son fils, en
priorisant sur les aspects émotifs, sociaux et relationnels de son développement :

Je me préoccupe beaucoup de son vécu émotionnel. Moi je me sens un peu dans OK, je

prends mon bord au niveau du vécu émotionnel qui a I’école il n’y a personne qui va prendre

ce bord-la. Alors, moi comme parent, comme mere, je trouve que c¢’est ma tache la-
dedans.(Chantal)

Elle se sent ainsi responsable d’offrir une grande partie de 1’éducation émotionnelle et sociale
a son fils, puisqu’a ses yeux, ce ne sont pas 1’école, le CISSSO et I’organisme local qui y
prendront la pleine responsabilité.

Les résultats de cette étude de cas montrent que des aspects liés au fonctionnement familial,
aux caracteristiques du jeune, aux attitudes des parents sur le développement sociosexuel, ainsi
que les ressources complémentaires sont liés a I’engagement des parents participants dans
I’éducation sociosexuelle du jeune autiste. Les liens ceux-ci sont discutés dans le prochain

chapitre de I’essai.

59



CHAPITRE V
DISCUSSION
Cet essai doctoral vise a décrire ce qui facilite ou contraint I’engagement parental dans

1I’éducation sociosexuelle d’un adolescent autiste selon la perspective des parents et de
I’adolescent. Le présent chapitre discute des perspectives des parents et de leur fils de
I’engagement parental dans 1’éducation sociosexuelle du jeune, ainsi que la perspective du jeune
sur son éducation sociosexuelle. De 13, les retombées et les considérations pratiques de cet essai
doctoral sont décrites en prenant en compte les forces et limites de ce dernier. Des pistes de
réflexion sont proposées quant aux thémes a approfondir ainsi que certains éléments

méthodologiques a envisager dans les futures études.

Perspective des parents sur leur engagement dans I’éducation sociosexuelle de leur fils

Désir des parents de s’engager dans I’éducation sociosexuelle de leur adolescent

Dans cette étude, les parents s’investissent dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils autiste,
ils souhaitent une vie amoureuse et sexuelle saine pour lui. Ces parents entretiennent ce genre
d’attitude positive tout comme plusieurs parents d’enfant autiste (Nichols et Blakeley-Smith,
2009). D’apreés les résultats de cette étude, les parents ciblent le développement de relation
amicale de leur fils avec les filles, 1’acceptation de soi ainsi que les croyances et traditions
chrétiennes en lien avec les relations amoureuses. Ceci favorise une définition plus holistique de
la sexualité, car les parents soutiennent leur fils dans 1I’ensemble de son développement

sociosexuel au lieu d’aborder uniquement les comportements sexuels (Dewinter et al., 2015).



La disparité dans la vision du partage des responsabilités éducationnelles

Les différences interparentales en matic¢re de 1’éducation sociosexuelle observées dans cette
étude sont peu rapportées dans les écrits recensés pour la population ciblée et sont
conséquemment absentes de la figure 1. Les résultats de cette étude mettent en lumiére des
enjeux concernant le partage des responsabilités éducationnelles sur le plan sociosexuel et
ajoutent ainsi le partage des responsabilités éducationnelles comme I’un des facteurs du
fonctionnement familial, comme illustré dans la figure 2. Par choix, la mére s’est rendue plus
disponible pour prendre en charge la plupart des responsabilités éducationnelles et se centre sur
les aspects émotionnels et relationnels. D’ailleurs, elle mentionne que ¢’est elle qui a amorcé les
premiéres discussions sur la sexualité et les relations. Comme plusieurs familles composées d’un
enfant autiste ou handicapé (Aylaz et al., 2012; Gray 2003; Pelchat et al., 2003), la mére de la
présente étude nomme avoir mis complétement sa carriére de coté depuis 1’obtention du
diagnostic de leur fils a 1’age approximatif de trois ans, tandis que le pére a continué de travailler.
Bien que le pére soit moins disponible puisqu’il est le pourvoyeur principal et qu’il travaille
parfois de soir ou de nuit, il souhaite jouer un role plus actif dans 1’éducation sociosexuelle, tout
comme plusieurs péres d’adolescents et jeunes adultes autistes (Holmes et al., 2020). Ce dernier
croit que c’est le role d’un pére d’éduquer son fils sur le plan sociosexuel, ce qui illustre une
vision plus traditionnelle des roles parentaux et de la sexualité (Pelchat et al., 2003). Ce que les
écrits recensés précisent peu, c’est la maniére dont les péres peuvent s’investir dans 1’éducation
sociosexuelle de leur jeune autiste. Ainsi, les résultats de cette étude de cas soulignent
I’importance d’étudier davantage le partage des responsabilités éducationnelles sur la sexualité
entre les parents.

La priorisation des sujets a aborder dans I’éducation sociosexuelle
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Les parents de cette étude priorisent des éléments différents du développement sociosexuel de
I’adolescent autiste en fonction de leur perception des difficultés de leur fils. Plus précisément, le
discours des parents refléte un lien entre leurs attitudes et inquiétudes face aux délais pergus sur
le plan sociosexuel du jeune et les sujets qu’ils abordent dans leur éducation. Ces inquiétudes
parentales auraient un lien avec le niveau de préparation des parents pour enseigner des notions
sur la sexualité ainsi que le sentiment de compétence des parents a offrir une éducation
sociosexuelle de qualité a leur adolescent autiste (Holmes et al., 2016a). Le pere adopte un réle
de protecteur envers son fils pour prévenir les abus et les autres impacts négatifs (Pelchat et al.,
2003). 1l s’inquicte ainsi des effets néfastes de 1’évitement social observés chez son fils, plus
spéecifiquement envers les filles. Il priorise donc dans son éducation les aspects sociaux du jeune
comme se sentir plus compétent et confiant pour aborder les filles de son &ge. Non seulement il
discute avec lui sur le sujet, mais il I’incite a participer davantage aux conversations entre amis
sur la séduction et les filles. Bien que les adolescent-e-s autistes utilisent moins leurs pairs
comme source potentielle d’information sur la sexualité que ceux typiquement développés
(Stokes et al., 2005), le pére cible ses amis typiquement développés comme source d’information.
Comparativement a la mére, le pére met de I’avant les similitudes entre son fils et ses amis en
souhaitant que ce dernier trouve sa place au sein du groupe (Pelchat et al., 2003). Ceci peut aussi
étre en lien avec ses propres expériences en maticre d’éducation sociosexuelle a 1’adolescence,
car le pere en a, en effet, appris beaucoup plus a travers ses pairs que par ses parents ou 1’école.
Certaines caracteristiques des parents, comme 1’appartenance religieuse du pere, semblent
également le guider dans les sujets a aborder avec son fils, tels que 1’abstinence avant le mariage
et ceux a éviter comme 1’homosexualité. Peu d’études explorent les liens entre la religion et

I’éducation sociosexuelle offerte par les parents. Toutefois, plus les parents sont croyants, moins
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ils abordent la sexualité avec leurs enfants et ils ressentent un plus grand malaise lorsqu’ils le font
(Holmes et al., 2020; Regnerus, 2005). Bien que le pére se dit a I’aise de parler de sexualité avec
son fils, il cible présentement les aspects sociaux et relationnels.

Voulant que son fils ait une vie amoureuse et sexuelle saine dans 1’avenir, la mére priorise les
aspects émotionnels dans 1’éducation actuelle. D’ailleurs, les écrits recensés rapportent que les
parents de jeunes autistes s’inquiétent des abus physiques et psychologiques possibles (Holmes et
al., 2016a ; Lehan Mackin et al., 2016). Ces inquiétudes pourraient étre en lien entre autres avec
la non-réciprocité fréquente dans les relations amoureuses chez les jeunes autistes (Cheak-
Zamoura et al., 2019). Tout comme plusieurs parents d’adolescent-e-s autistes (Hannah et Stagg,
2016; Holmes et al., 2020), la meére juge que son fils n’est pas prét pour avoir des rapports
sexuels. Elle tend a différencier son fils de ses pairs comparativement a son mari. Elle priorise
ainsi des aspects plus individuels comme I’acceptation de soi et la gestion des émotions pour
tenter de diminuer les frustrations et I’impact des déceptions vécues du jeune jusqu’a présent par
rapport aux filles. Elle aborde avec lui les aspects émotionnels et relationnels, plutdt que sexuels,
ce qui concorde avec I’approche adoptée par plusieurs parents d’adolescent-e-s autistes pour
I’éducation sociosexuelle (Lehan Mackin et al., 2016). La fagon dont les parents priorisent les
éléments a aborder avec leur adolescent montre le caractére proactif au lieu de réactif de leur
engagement dans 1’éducation sociosexuel de leur fils. De ce fait, ils tentent d’anticiper les besoins
et ils ajustent leur approche en fonction de ceux-ci.

Perspective du jeune sur son éducation sociosexuelle

Jusqu’a présent, les écrits recensés sur 1’aspect familial de I’éducation sociosexuelle se sont

peu concentrés sur les caractéristiques des jeunes autistes, excepté pour 1’influence du niveau de

fonctionnement de ces derniers sur les attentes parentales liées a leur développement sociosexuel
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(p. ex. : s’attendent-ils a ce que leur enfant ait une vie amoureuse saine ?) (Holmes, 2013; Holmes
et al., 2016b). Pourtant, les résultats de la présente étude révelent les préférences de 1’adolescent
participant, quant a I’engagement de ses parents dans son éducation sociosexuelle et sa
perception de son developpement sociosexuel. Cette distinction entre les écrits recensés et cette
étude se refléte dans les figures 1 et 2 ci-haut. Le fonctionnement de I’adolescent constitue un
facteur secondaire a la communication familiale sur la sexualité d’aprés la figure 1, tandis qu’un
lien plus direct entre 1I’engagement parental et les caractéristiques du jeune est illustré dans la
figure 2. 1l précise comment c’est, a ses yeux, de discuter de sexualité et de relations amoureuses
avec ses parents, les sources d’information qu’il préfére en plus de partager ses intéréts et
aspirations sociaux et amoureux.

Discuter de la sexualité avec ses parents : sentiment d’inconfort ressenti

Le jeune de I’étude exprime son malaise a discuter de sexualité avec ses parents, surtout avec
sa mére. Hartmann et ses collégues (2019) notent le méme inconfort chez les participants autistes
de parler de sexualité avec leurs parents, tout comme les jeunes typiquement développés (Flores
et Barraso, 2017; Kobak et al., 2017). Le jeune partage clairement sa préférence d’en parler avec
son pere, bien qu’il apprécie le soutien de sa mere. Cette préférence se refléte peu dans le partage
des responsabilités éducationnelles entre les parents et peut constituer une des raisons de cet
inconfort ressenti par 1’adolescent. Les parents de 1’étude rapportent également plus de
discussions entre eux et leur fils sur son développement sociosexuel comparativement a ce que le
jeune partage. Bien que la mére invite son fils a lui poser des questions, le jeune commence peu
souvent les conversations sur le sujet. La nature unilatérale de la communication familiale sur la

sexualité semble contraindre 1’engagement des parents dans 1’éducation sociosexuelle du jeune
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participant. En effet, une communication bilatérale est essentielle pour offrir une éducation
sociosexuelle de qualité (FOSE, 2020).

Les sources d’information appréciées

Les parents de cette étude constituent une des sources d’information sur I’éducation
sociosexuelle aux yeux du jeune, tandis que d’autres sources peuvent alimenter ou compléter les
discussions a la maison. Il mentionne, entre autres, 1’école comme source principale
d’information sur le sujet. D’aprés les écrits recensés (Hartmann et al., 2019; Mehzabin et Stokes,
2011), ce sont plutdt les parents qui tendent a identifier 1’école comme source principale
d’information. Bien que la mére de 1’étude apprécie également I’éducation sexuelle offerte a
I’école, elle critique le fait que les sujets couverts a 1’école se concentrent sur les aspects factuels
de la sexualité. 1l est intéressant de noter que le jeune a bien retenu ce que I’école lui a enseigné,
et de facto, les interventions a 1’école ont fonctionné concernant I’apprentissage de notions de
base sur la sexualité. Concernant 1’inclusion d’aspects plus relationnels et sociaux au curriculum
d’éducation sexuelle, des chercheurs américains avancent que le faible sentiment de compétence
des enseignants a parler de sexualité constituerait un obstacle a offrir une éducation sociosexuelle
plus holistique a I’¢cole (Koegel et al., 2014). Le jeune participant complete alors son éducation
sociosexuelle via les réseaux sociaux et I’internet, d’apres ses parents. Par exemple, ils ont trouvé
des liens de vidéos adressées aux personnes autistes sur comment séduire une fille dans
I’historique de recherche de leur fils. Selon les écrits recensés, il serait plus rassurant pour les
jeunes autistes de consulter des articles et vidéos en ligne sur le sujet comparativement a
consulter ses pairs ou ses parents, car cela limiterait les interactions sociales et les malaises, qui

peuvent les accompagner (Brown-Lavoie et al., 2014; Dekker et al., 2017).
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Intéréts et aspirations sociaux et amoureux du jeune

L’adolescent de cette étude désire vivre les expériences typiques de 1’adolescence favorisant
un développement sociosexuel sain, et ainsi se distancier de ses parents. D’aprés 1’écocarte
élaborée, il apprécie les sorties entre ami-e-s, I’école et s’intéresse a vivre des expériences
typiques a I’adolescence. Ceci refléte une haute motivation sociale et de recherche d’autonomie
de sa part, qui met en lumiére I’importance des pairs pendant 1’adolescence (Sanders, 2013;
Zimmer-Gembeck, 2002). En effet, les amitiés développées lors de cette période
développementale servent de laboratoire pour le développement d’habiletés essentielles a une vie
amoureuse saine : discussions intimes sur les relations amoureuses, la sexualite et les réveries,
observations de ses pairs ainsi que la socialisation aupres d’adolescent-¢-s (Cacciatore et al.,
2019; Dalenberg et al., 2018). En mettant en pratique des habiletés sociales apprises par
I’entremise de son groupe d’amis, notre participant remarque toutefois que certains aspects
sociosexuels sont plus facilement vécus ou acquis par ses pairs typiquement développés que lui.
Par exemple, il observe que d’autres adolescents abordent plus facilement les filles que lui et
¢établissent de nouvelles amitiés et des relations amoureuses réciproques, ce qu’il attribue
majoritairement aux défis liés a la communication sociale. 1l rapporte également un faible
sentiment de compétence dans son rapport avec les filles et les relations amoureuses, ce qui cause
des frustrations et I’incite a éviter certaines situations sociales (Cheak-Zamoura et al., 2019;
Dekker et al., 2017). Pour I’instant, il ne mentionne pas se sentir seul, contrairement a certain-e-s
adolescent-e-s autistes (Hatton et Tector, 2010; Locke et al., 2010). Il aspire a trouver I’amour
comme plusieurs adolescent-e-s autistes (Ballan, 2012; Cheak-Zamoura et al., 2019).

Les résultats auprés de la mére et du pere brossent un portrait intéressant et complexe entre

leur désir de s’engager dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils ainsi que les disparités dans les
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priorités et les attentes de chacun sur le plan des responsabilités éducationnelles. L entrevue
aupres de ’adolescent offre un point de vue unique sur ses besoins sociosexuels et sa vision sur
la contribution possible de ses parents. Les résultats révelent entre autres ses intéréts et
aspirations, ses forces et défis sur les plans social et adaptatif, ainsi qu’il ne se sent pas
confortable de parler de son développement sociosexuel avec ses parents, surtout sa mere. Ceci
indique que des ajustements sont nécessaires, afin de créer un environnement plus propice a une
communication réciproque entre les parents et le jeune sur la sexualité. A ce stade, les parents
ainsi que le jeune semblent identifier les aspects relationnels comme besoins sociosexuels
immédiats, et ce, de différentes fagons. La mére met de ’avant I’acceptation de soi et la gestion
des émotions, afin que son fils soit prét a développer et maintenir une relation amoureuse saine.
Le pére se concentre sur le sentiment d’appartenance du jeune au sein de son groupe d’amis, qui
de plus en plus, parle des filles et de relations de couples. Bien que ses motifs soient moins
clairement exprimés, 1’adolescent souhaite trouver une partenaire amoureuse prochainement. Il
cherche a surmonter sa géne et apprendre a séduire une fille qui I’intéresse. La communication
des besoins et la vision de chacun, quant au partage des responsabilités parentales, les
préoccupations et les priorités éducationnelles sur le plan de son développement sociosexuel
demeure un défi constant.
Retombées de I’essai doctoral et recommandations

A partir des expériences de cette famille, certaines adaptations & 1’offre de services aux
adolescent-e-s et aux parents ayant des besoins similaires peuvent étre proposees et constituent
les principales retombées de 1’essai. En premier lieu, des ateliers a 1’école pourraient étre plus
adéquatement implantes pour répondre aux besoins des adolescent-e-s autistes. Comme le jeune

de cette étude, ces adolescents semblent accorder plus d’importance a ce qui est appris a 1’école
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que par les parents (Hartmann et al., 2019; Nichols et Blakeley, 2009). Les écrits recensés
suggérent que 1’éducation sociosexuelle en milieu scolaire est plus efficace, surtout si elle est
accompagnée d’un soutien communautaire. Ce soutien peut inclure la formation du personnel de
santé sur comment offrir de I’information aux jeunes autistes, des ateliers animeés par les
enseignants avec des suivis offerts aux parents a la maison sous forme de discussion (Chandra-
Mouli et al., 2015). Au Québec, le nouveau curriculum du programme d’éducation sexuelle du
Ministére de I’Education et de I’Enseignement supérieur (2018) inclut plusieurs notions et
concepts essentiels a I’expression d’une sexualité saine tels que la vie affective et amoureuse, les
agressions et la violence sexuelle, I’identité, les roles, les stéréotypes sexuels et les normes
sociales, ainsi que I’image corporelle. Toutefois, des ateliers additionnels offerts a 1’école sur les
aspects affectifs et relationnels de la sexualité pourraient mieux répondre aux besoins
sociosexuels de la population autiste (Silvério Marques et al., 2017) et aux attentes parentales.
Sur la base des résultats de notre étude, I’utilisation d’un programme d’éducation sociosexuelle
constituerait un atout pour le personnel scolaire et les professionnel-le-s en communauté
travaillant avec de jeunes autistes, afin d’offrir une éducation adaptée sur le plan
développemental (Silvério Marques et al., 2017).

En second lieu, il importe que les adolescent.e.s autistes ayant des besoins similaires au jeune
participant de cette étude puissent se reconnaitre dans le contenu véhiculé (Dewinter et al., 2017)
et limiter les sources de confusion en utilisant I’enseignement explicite (NAS ; National Autistic
Society, 2020). Plusieurs jeunes consultent 1’internet et les réseaux sociaux comme le participant
de cette étude dans 1’espoir de trouver du contenu taillé a leurs besoins (Kuo et al., 2013). Les
réseaux sociaux pourraient ainsi étre un autre médium intéressant, puisque I’information qui s’y

retrouve est plus facilement decodable et explicite pour les jeunes autistes (Burke et al., 2010).
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Des partenariats entre des organismes assurant les services aupres des adolescent-e-s et jeunes
adultes autistes et de jeunes influenceurs autistes constitueraient une stratégie intéressante pour
mieux faire connaitre les ressources ainsi que d’assurer 1’exactitude et la qualité des
renseignements accessibles en ligne. De plus, des vidéos explicatives disponibles sur les réseaux
sociaux permettraient de rejoindre un plus grand nombre de jeunes autistes. Par exemple, au
Royaume-Uni, un partenariat entre le ministére de I’Education et la NAS a permis la création

d’un site web The Den (https://www.autismeducationtrust.org.uk/the-den/) dédié a véhiculer de

I’information factuelle, des expériences d’autres jeunes autistes et des facons de vérifier ses
connaissances pour les jeunes autistes sur 1’éducation sociosexuelle. L’organisme frangais
Planning familial a aussi ¢laboré une brochure en ligne sur 1I’abus sexuel et 1’autisme Mon corps,

moi et les autres (https://www.planning-familial.org/sites/default/files/2019-

01/2018_brochure_moi_mon_corps_et les_autres_planning_familial.pdf). Bien que ce document

offre de I’information éducative et adaptée aux besoins des jeunes autistes, des discussions avec
un adulte de confiance apres sa lecture assureraient une meilleure compréhension et rétention des
sujets couverts.

Pour ce qui est des parents, il importe, en troisieme lieu, de les sensibiliser davantage sur les
enjeux spécifiques au développement sociosexuel des adolescent-e-s autistes comme la
victimisation, la sécurité, les codes sociaux, la diversité sexuelle, etc. En réponse aux hésitations
des parents de cette é¢tude quant aux besoins sociosexuels de leur fils et le moment d’entamer des
conversations sur la sexualité, ce travail de sensibilisation les aiderait a développer leur sentiment
de compétence (Travers et Tincani, 2010). Des ateliers sporadiques ou un groupe de soutien en

ligne pourraient rejoindre un plus grand nombre de parents (van Schalkwyk et al., 2017), qui se
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sentent fréquemment isolés comme les parents participants. D’ailleurs, la mére a souligné que
I’accés a des ressources explicatives pour les adolescent-e-s autistes les aiderait grandement.

En dernier lieu, la présente étude a expose le lien étroit entre le développement sociosexuel
du jeune et d’autres domaines de son développement. En promouvant 1’autodétermination, les
habiletés sociales et I’acceptation de soi chez leur fils, les parents semblent favoriser I’acquisition
de diverses compétences essentielles a I’expression de comportements sociosexuels sains, ¢’est-a-
dire maintenir une relation amoureuse réciproque, utiliser des méthodes contraceptives efficaces
et s’engager dans des pratiques sexuelles consentantes. Les professionnel-le-s, les enseignant.e.s
et les parents ont avantage a miser sur le développement d’habiletés adaptatives et I’autonomie
dans la prise de décision en contexte émotionnel et social que rationnel pour contribuer a
1I’épanouissement des jeunes autistes sur le plan sociosexuel (Silvério Marques et al., 2017).
Forces et limites de I’essai

Cette étude de cas propose un nouveau regard sur un phénomene de plus en plus étudié, qui
est I’éducation sociosexuelle des adolescent-e-s autistes. Elle comporte des forces et des limites
sur le plan méthodologique, qui méritent notre attention. Sur le plan des forces, il a été possible
de mieux comprendre comment les parents d’un adolescent autiste s’engagent dans son éducation
sociosexuelle, tout en obtenant les expériences de 1’adolescent. Procéder par entrevues
individuelles a aussi offert une grande flexibilité pour ajuster les procédures en fonction des
besoins des parents et du jeune. D’ailleurs, 1’entrevue de la mére a eu lieu avant celle de leur fils
pour mieux evaluer les défis sur le plan de la communication et identifier des facons de diminuer
le stress de I’entrevue (p. ex. : augmenter le debit, éviter les expressions, limiter les rires, etc.).
Cette fagon de procéder s’est avérée efficace, puisque les adaptations nécessaires ont pu tre

mises en place pour diminuer le niveau de stress du jeune participant. La grille d’entrevue
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individuelle du jeune, sans I’outil d’évaluation des connaissances sur la sexualité (Hénault,
2010), a été distribuée a I’avance aux parents pour clarifier les attentes. Bien qu’il soit difficile
d’évaluer les effets de ces mesures sur le niveau de confort de I’adolescent sans observation a
priori du jeune, le jeune et sa mere les ont appréciées.

Au niveau des limites, plusieurs éléments méthodologiques du projet portent atteinte a la
portée des résultats. D’emblée, la présente étude de cas unique ne permet pas de généraliser les
résultats et de formuler des recommandations pratiques. Une étude de cas multiples permettrait
de dégager les thémes récurrents malgré I’hétérogénéité de cette population sur les plans de la
communication, social, familial et cognitif. Les enjeux et les besoins sociosexuels des personnes
autistes en matiére d’engagement parental ne sont pas entiérement représentés par ce projet, ou
un adolescent autiste verbal sans déficience intellectuelle a participé au projet. La présente étude
est sujette a divers biais qui peuvent premi¢rement affecter I’authenticité, la constance et
I’applicabilité des résultats de cet essai (Lincoln et Guba, 1985). En premier lieu, la nature
volontaire de la participation de la famille consiste un biais majeur, quant aux résultats de cette
¢étude. Bien que la chercheure se soit basée sur les écrits recensés et les programmes d’éducation
sexuelle offerts a cette population, un biais de sélection a pu, en second lieu, influencer le
contenu des grilles d’entrevue et d’analyse. Le processus de développement des guides
d’entrevue aurait pu €tre mieux €toffé avec 1’essai de ceux-ci aupres d’une famille éligible non
participante. Aussi, une analyse des données ainsi qu’un accord interjuge entre la chercheure
principale et une personne peu familiere au projet auraient contré davantage les effets du biais de
sélection en offrant une meilleure validité. Pour limiter partiellement les impacts de ce biais, les
facteurs de I’engagement parental ont été extraits d’apres la revue des écrits (voir figure 1 ci-

haut). Une triangulation partielle a permis de limiter la subjectivité de la chercheure principale
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dans le choix des questions. Une réduction phénoménologique avant les entrevues, la tenue d’un
journal pendant la collecte et I’analyse des données ainsi que la rédaction de compte rendu des
rencontres avec la directrice et co-directrice de I’essai ont permis de suivre le progrés des
décisions prises au cours de la réalisation de 1I’étude. En troisiéme lieu, un biais des demandes de
précision et de formulation influencerait potentiellement les réponses des participants. En
reformulant ou en posant une question afin d’explorer davantage un aspect, la chercheure a
possiblement suggéré des réponses. Etant la premiére expérience d’entrevue individuelle de la
chercheure principale, un essai des guides d’entrevue en présence d’une des directrices aurait pu
limiter I’effet de ce biais. Toutefois, ceci a été limité partiellement en utilisant le vocabulaire des
participants et en évitant les interprétations et les reformulations des informations divulguées en
entrevue. Ces mesures ont favorisé la mise en mots des participants sans suggérer des pistes de
réponse aux participants. En dernier lieu, les questions du guide d’entrevue individuelle du jeune
(sans les directives pour le génogramme, I’écocarte et 1’outil d’évaluation des connaissances sur
la sexualité) ont été partagées a la famille pour diminuer son niveau de stress comme les
situations nouvelles constituent une source de stress chez lui et bien d’autres jeunes autistes. Les
parents ont ainsi possiblement influencé les réponses du jeune participant.

Plusieurs éléments ont possiblement limité la richesse des données. Premiérement, tout
comme Dewinter et ses collegues (2017), la famille participante n’était pas habituée a parler du
développement sociosexuel de 1’adolescent. Ils ont ainsi possiblement partagé de réponses moins
approfondies. Deuxiémement, I’inconfort du jeune et du pére de parler de sexualité avec une
jeune femme a possiblement écourté leurs réponses et le degré d’immersion afin de tirer des
observations persistantes (Lincoln et Guba, 1985). Cet inconfort s’est reflété par des rires a des

moments peu opportuns, de longues hésitations a développer leurs réponses et la tendance a
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vouloir passer rapidement & un autre sujet. Troisiemement, les défis du jeune sur le plan de la
communication sociale ont potentiellement limité les échanges également. Ils se sont manifestés
en entrevue par des bris de compréhension et sa préférence de parler d’éléments plus factuels et
relationnels que des aspects socioémotionnels plus nuancés. Afin d’augmenter la validité de
I’entrevue aupres de I’adolescent, I’entrevue individuelle s’est faite en deux temps pour palier
avec les différences sur le plan de la communication sociale et du fonctionnement executif
potentiels de 1’adolescent comme la plupart des jeunes autistes (APA, 2013). Toutefois, cette
mesure n’a pas permis d’assurer une bonne validité testimoniale?, ol les participants sont invités
a commenter les résultats de I’étude. En ce sens, elles ne permettent pas de confirmer si les
themes finaux reflétent bien les perceptions de la famille au sujet du phénomeéne étudié (Stiles,
1993).

Malgré les limites de la présente étude, celle-ci contribue a I’avancement des connaissances
sur I’éducation sociosexuelle et I’engagement des parents de la famille participante. Le contexte
familial précis dans lequel les résultats s’inscrivent permet de dégager des éléments uniques liés a
I’engagement parental, tel que de porter un regard plus attentif au systeme de coparentalité dans
1’éducation sociosexuelle de leur fils ainsi que d’offrir une place centrale a la perspective et aux
besoins de 1’adolescent autiste et ses parents. Toutefois, d’autres études sur le sujet sont
nécessaires afin de poursuivre I’avancement des connaissances et de générer des

recommandations pratiques.

4 Traduction libre du terme anglophone testimonial validity décrit dans Stiles (1993)
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Perspectives d’études futures

Suite a la réalisation de cette étude de cas, des idées de thémes a 1’étude ainsi que des pistes
d’amélioration sur le plan du recrutement et de la méthodologie sont proposées.

Theémes a I’étude

Un atout important de cette étude reste la description des enjeux quant au partage des
responsabilités éducationnelles entre les parents et mérite d’étre étudié davantage, pour mieux
comprendre 1’engagement des parents ou figures importantes dans 1’éducation sociosexuelle des
jeunes autistes. Ceci implique de recueillir des données provenant de toutes les figures parentales
et du jeune autiste. D’ailleurs, les études futures devraient miser sur les liens entre une éducation
sociosexuelle de qualité et diverses caractéristiques des participants et leurs parents (c.-a-d. :
cultures, préférences, age, appartenances religieuses, expériences passées, etc.). Par exemple, un
des parents participants a grandi a 1’étranger. Pourtant, les liens entre la culture et d’autres thémes
ressortis dans I’analyse des résultats n’ont pas ét¢ mis de I’avant dans cet essai, comme dans la
plupart des écrits recensés présentement disponible en autisme. L’exploration de ces liens
pourrait aider les milieux soutenant les familles dans le développement sociosexuel des
adolescent-e-s autistes a adapter leurs interventions en fonction des différences culturelles,
socioéconomiques ou de la composition de la famille. L’accent de cet essai étant principalement
sur I’engagement parental et I’éducation sociosexuelle, le role des discussions entre ami.e.s sur la
sexualité des jeunes autistes sur I’éducation sociosexuelle devrait étre davantage étudié.

Recrutement et méthodologie

Initialement, une cible de quatre familles participantes avait éte fixée. Les expériences de
plusieurs familles d’adolescent-e-s autistes gagnent a étre décrites comme celle-ci, afin de tailler

les recommandations pratiques aux besoins communs de la population. Le recrutement s’est
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avéré plus ardu, puisque le projet n’a pas atteint la visibilité escomptée. Les prochains projets de
recherches gagneraient a explorer d’autres méthodes de collecte de données moins prenantes et
intrusives comme un questionnaire en ligne, ainsi que des options de recrutement au niveau
communautaire et scolaire. Un questionnaire en ligne permettrait aux jeunes autistes non
verbaux, mais ayant une bonne compréhension de participer a 1’étude. L’¢largissement de la
tranche d’age (p. ex. : 14 ans a 25 ans) augmenterait le nombre de participants éligibles. De plus,
ceci permettrait de diversifier les données recueillies en raison de la maturation émotionnelle plus
tardive chez plusieurs jeunes autistes (Ballan, 2012; Hannah et Stagg, 2016), ce qui retarde leurs
premieres expériences sexuelles comparativement aux jeunes typiquement développés (Dewinter
et al., 2017; Holmes et al., 2020). Plus d’études auprés de tous les types de familles (c.-a-d. :
nucléaire, monoparentale, homoparentale, recomposée, etc.) permettraient d’obtenir un portrait
des besoins plus représentatif de toute la population adolescent-e autiste. En 2016, on comptait
environ 30 % de familles monoparentales et environ 11 % de familles recomposées des familles
québécoises ayant un ou plusieurs enfants tous ages confondus (Statistique Canada, 2016). En
effet, les enjeux d’engagement parental différent possiblement d’une famille nucléaire a une
famille monoparentale. En vue d’offrir du soutien adapté aux besoins des familles composées
d’au moins un adolescent.e autiste, il importe ainsi d’obtenir un échantillon représentatif de la
population.

En entrevue individuelle, les réponses du jeune autiste étaient souvent minimales. Pour
développer davantage ses propos, une approche basée sur une co-construction des aspects de son
développement sociosexuel et de I’implication de ses parents lui aurait permis d’élaborer
davantage. L’utilisation de techniques propres a Personal construct methodology optimise la

collecte de données en entrevue individuelle avec les adolescents (Cridland, et al., 2016; Murphy
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et al., 2017). Murphy et ses collégues (2017) ont adopté des techniques de cette méthode, soit de
situer leur position sur un continuum et de poser répétitivement des questions sur un concept dans
divers contextes pour coconstruire une compréhension de celui-ci. Ces techniques permettraient
entre autres d’éviter de poser des questions ouvertes et ainsi mieux guider les jeunes autistes en

entrevue.
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CHAPITRE VI
CONCLUSION

La famille participante décrit leurs expériences quant a 1’engagement des parents dans
I’éducation sociosexuelle de I’adolescent autiste. Bien que les parents participants ne se
positionnent pas de maniere explicite sur ce qui facilite ou non leur engagement, divers éléments
facilitateurs et contraignants peuvent étre dégagés.

D’une part, des attitudes parentales sur le développement sociosexuel du jeune participant
semblent faciliter leur engagement dans I’éducation sociosexuelle de leur adolescent, comme le
désir des parents de s’investir dans 1’éducation sociosexuelle de leur fils et leur souhait pour leur
fils d’avoir une vie amoureuse stable et saine. Le fait que des aspects de la sexualité et de la vie
amoureuse et sociale soient abordés a 1’école et entre ami-e-s aident aussi les parents a compléter
I’information et valider la compréhension de 1’adolescent sur ces sujets. Des caractéristiques et
préférences du jeune semblent également favoriser 1’engagement parental comme son intérét a
créer et maintenir une relation amoureuse réciproque, en plus du fait que les attentes du jeune
concernant sa vie amoureuse et sexuelle correspondent a celles de ses parents. De plus, son
niveau de fonctionnement adaptatif incite les parents a prioriser les aspects relationnels,
émotionnels et sociaux de son développement sociosexuel au lieu de s’attarder a d’autres priorités
de parents d’adolescent autistes, comme I’inclusion sociale et académique de leur fils a 1’école
(Ballan, 2012).

D’autre part, des caracteristiques des parents semblent contraindre leur engagement, telles

que la disparité des attentes dans le partage des responsabilités educationnelles, leur faible



sentiment de compétence a discuter de sexualité avec leur fils, le manque de soutiens informel et
formel, leurs différentes priorités éducationnelles (quoi aborder), le retard percu au plan sexuel de
leur fils et le fait d’avoir eux-mémes grandis dans des familles ou la sexualité est tabou. Le
manque d’intérét du jeune a discuter d’éducation sociosexuelle avec ses parents pourrait aussi
limiter la durée et la fréquence des conversations sur le sujet.

Bref, les propos des membres de la famille participante soulignent bien plus que ce qui
facilite et contraint I’engagement des parents dans 1’éducation sociosexuelle du jeune autiste. En
effet, les perspectives de chacun sur le développement sociosexuel de 1’adolescent participant
sont mises en lumiére. Cet essai montre la complexité du phénoméne. La coordination nécessaire
entre les parents pour choisir le moment, la fagon et qui abordera certains sujets du
développement sociosexuel de leur fils tout en prenant en considération son degré de réceptivité
et ce qu’il a déja apprit sur le sujet. Le développement de ressources demeure ainsi nécessaire
pour offrir une éducation sociosexuelle de qualité aux jeunes autistes et un soutien adéquat aux
parents. Les résultats de cet essai apportent des pistes de réflexion et d’intervention, tout en
mettant en évidence les manques dans 1’offre de service au Québec en matiere d’éducation
sociosexuelle et de soutien que les milieux scolaire et communautaire peuvent offrir a des

familles ayant des caractéristiques similaires a cette derniére.
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Annexe A

Les thémes du programme d’éducation sociosexuelle (Hénault, 2010)

Numéro de la session Thémes

1 L’amour et I’amitié

2 Les aspects physiologiques

3 Les relations sexuelles et autres comportements

4 Les émotions

5 Les MTS et le sida

6 Les moyens de prévention et de contraception

7 L’orientation sexuelle

8 L’alcool et les drogues

9 Les abus sexuels et les comportements inappropriés
10 Le sexisme et la violence dans les relations amoureuses
11 La théorie de la pensée

12 La communication




Annexe B

Sujets abordés dans le programme TTT (Boudesteijn et al. 2011, cité dans Dekker et al., 2015)

Numeéro de la session Thémes

1 La puberté

2 Les apparences

3 Les premiéres impressions

4 Les différentes parties du corps humain

Les changements physiologiques chez les garcons lors de la

5
puberté
Les changements physiologiques chez les filles lors de la
° puberté
7 La masturbation, les regles et I’hygiéne
8 Comment se faire et garder des ami-e-s
9 « Tomber en amour »
10 L’orientation sexuelle
11 Les relations amoureuses et les premiers rendez-vous
Les relations sexuelles, les méthodes de contraception et les
12
ITSS (sécurité)
13 Les relations sexuelles : la premiere fois
14 La grossesse et la naissance

15 Déterminer et respecter les limites des autres et de soi



16

17

18

Déterminer et respecter les limites des autres et de soi
L’utilisation sécuritaire de 1’internet

Session pour les filles uniquement : les copains abusifs




Annexe C

Outils pour la collecte des données : Guide d’entrevue individuelle (adolescent-e)

GUIDE D’ENTREVUE INDIVIDUELLE (ADOLESCENT)

Consignes

1. Rappeler le but de la recherche

2. Expliquer le déroulement de I’entrevue individuelle et sa durée

3. Spécifier le caractere confidentiel des informations recueillies

4. Expliquer le but de I’enregistrement de 1’entrevue et obtenir 1’accord verbal de son
utilisation.

Introduction

Je te remercie d’avoir accepté de me rencontrer aujourd’hui. J’aimerais mieux comprendre ton
point de vue sur I’éducation sexuelle que tu as recue de tes parents. Aujourd’hui, je vais te poser
des questions sur tes parents et toi au sujet de la sexualité et ta vie amoureuse. 1l y aura au moins
deux ou trois rencontres de 45 a 60 min : une ou deux rencontre ou je vais te poser des questions
et une ou nous allons les réviser ensemble. Tu es libre de répondre ou pas aux questions.

Si tu es d’accord, notre entretien sera enregistré, ceci m’évitera d’écrire toute la conversation et de
mieux t’écouter. Seules mes deux directrices de recherche et moi-méme écouterons
I’enregistrement. L’entrevue sera effacée apres que je 1’ai écrit en remplacant ton nom par un
numéro. Seules mes superviseures et moi lirons ce que j'aurai retranscrit.

Avant de commencer, j’aimerais savoir si tu souhaites toujours participer a ces rencontres. As-tu
des questions ?

| Génogramme

Je ne connais pas ta famille et j’aimerais que tu m’aides a la connaitre un peu. Pour comprendre ta
famille, je vais dessiner les membres de ta famille (cercles et carrés) et tu me donneras les
informations pour compléter I’image de ta famille. Si tu ne connais pas les informations, tu n’as
qu’a me dire que tu ne le sais pas et on continue.

Ecocarte




Pour comprendre les activités que tu aimes et les milieux et les gens que tu fréquentes, je vais
dessiner des schémas. Tu me donneras les informations pour compléter.

\ 1 Domaine : Communication parent-enfant sur la sexualité

1.2 Décris-moi la premiére fois que tu as parlé avec tes parents sur la sexualité.

a)

De quoi avez-vous parlé au sujet de la sexualité et des relations amoureuses ?

1.3 Combien de fois as-tu discuté de ta sexualité et des relations amoureuses avec tes parents ?
1.4 Quand vous en discutez, de quoi parlez-vous ?

14.1
1.4.2

143
144
1.4.5
1.4.6
1.4.7
1.4.8
1.4.9
1.4.10

1411

1.4.12

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des relations amicales et amoureuses ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet de la puberté (changements physiques a
I’adolescence) ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des reégles et de I’hygiéne ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des infections transmises sexuellement ?
Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des naissances et grossesses ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des moyens de contraception ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet de la masturbation ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des relations sexuelles ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet de I’orientation sexuelle ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet des abus sexuels et des comportements
inappropriés ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet du sexisme® et de la violence dans les relations
amoureuses ?

Qu’est-ce qu’ils t’ont dit au sujet de l’utilisation de I’internet (pornographie,
communication)

1.5Y a-t-il des questions au sujet de la sexualité que tu n’oses pas poser a tes parents?
Expligue-moi.

‘ 2 Domaine : Attitudes des parents

2.1 Que penses-tu des réactions qu’ils peuvent avoir si toi tu leur parles de sexualité et de
ta vie amoureuse ? Explique-moi.

2.2 Qui de tes parents est plus facile a aborder, si tu as besoin de parler de sexualité ?
Explique-moi.

2.3 Qu’est-ce qui fait en sorte que c’est plus difficile d’en parler avec 1’autre parent ?

2.4 Dirais-tu que ton peére est a ’aise de discuter sur la sexualité ? Explique-moi.

2.5 Dirais-tu que ta meére est a I’aise de discuter sur la sexualité ? Explique-moi.

3. Domaine : Inquiétudes des parents

3.1 Est-ce que tu penses que tes parents s’inquictent a propos de ta vie amoureuse ?
Explique-moi.

3.2 Est-ce que tu penses que tes parents s’inquictent a propos de ta sexualité ? Explique-
moi.

® Une attitude discriminatoire qui considére que les droits d'égalité et a la liberté pour les deux sexes

est impossible, ainsi la personne sexiste pense qu'un sexe est supérieur a l'autre.




5. Domaine : Connaissances sur la sexualité (Héneault, 2010)

Je vais te poser des questions me permettant d’évaluer tes connaissances sur la sexualité.
Réponds aux questions du mieux que tu peux.

5.1 Je suis I’organe menant a ’utérus. C’est le passage qu’emprunte le bébé a la naissance.
Au moment des menstruations, le sang s’écoule en passant par moi. Qui suis-je ?

| a) Pénis | b) Vagin | ¢) Seins |
5.2 Je suis I’organe qui dépose des spermatozoides dans le vagin de la femme. Je durcis en
réponse a I’excitation sexuelle. Je suis utile pour uriner et éjaculer. Qui suis-je ?

| d) Testicules | e) Clitoris | ) Pénis |

5.3 Nous sommes les glandes qui fabriquent les spermatozoides. Qui sommes-nous ?
Testicules vagin utérus

| @) Testicules | h) Vagin | i) Utérus |
5.4 Les femmes se masturbent.
O Vrai [J Faux
5.5 Une fille peut devenir enceinte lors de la premiere relation sexuelle, surtout si les
partenaires n’utilisent pas de moyens de contraception.
O Vrai [J Faux
5.6 Le condom n’est pas une protection contre les ITS (infections transmises
sexuellement).
O Vrai [J Faux
5.7 L’homosexualité est une maladie contagieuse.
[ Vrai [ Faux
5.8 La consommation d’alcool et de drogues permet d’améliorer les relations sexuelles.
1 Vrai [ Faux
5.9 La violence physique est une fagon de régler les disputes avec ma copine ou mon
copain.
1 Vrai [ Faux
5.10 L’intimité, c’est lorsque je parle de mes sentiments a une personne en qui j’ai
confiance.
[ Vrai [ Faux

6. Conclusion

6.1 Y a-t-il autre chose que tu voulais me partager au sujet de ta vie sexuelle et amoureuse
ou tes parents ?

L’entrevue est maintenant terminée. Je te remercie d’avoir bien voulu répondre a ces questions et
d’avoir partagé ton expérience avec moi. Je te rappelle que tout ce que tu m’as dit aujourd’hui reste

confidentiel. Ceci veut dire qu’uniquement moi et mes deux directrices de recherche connaitrons
tes réeponses.



Annexe D

Outils pour la collecte des données : Guide d’entrevue individuelle (parents)

GUIDE D’ENTREVUE (PARENTS)

Consignes

1. Obtenir les formulaires d’information et de consentement destinés aux parents et aux
adolescents ainsi que le questionnaire sociodémographique

Rappeler le but de la recherche

Expliquer le déroulement de I’entrevue individuelle et sa durée

Spécifier le caractere confidentiel des informations recueillies

Expliquer le but de I’enregistrement de 1’entrevue et obtenir I’accord verbal de son
utilisation.

arwn

Introduction

Je vous remercie d’avoir accepté de me rencontrer aujourd’hui et de m’avoir remis les formulaires
d’information et de consentement et le questionnaire. Le projet vise & mieux comprendre le point
de vue des parents et des adolescents présentant un TSA sur I’éducation sexuelle des adolescents.
Avant de commencer, j’aimerais savoir si vous souhaitez toujours participer a cette rencontre.

Aujourd’hui, je vais vous poser des questions en lien avec I’éducation sexuelle de votre enfant.
L’entrevue durera environ 1 h 00. Comme il est mentionné dans le formulaire que vous avez lu et
signeé, vous é&tes libre de répondre ou pas aux questions et vous pouvez mettre fin a ’entrevue a
tout moment. Les informations partagées ici demeurent confidentielles.

Si vous étes d’accord, notre entretien sera enregistré, ceci m’évitera d’écrire toute la conversation
et de diviser mes ressources attentionnelles. Personne d’autre excepté moi-méme et mes
superviseurs n’écoutera 1’enregistrement. Etes-vous d’accord a ce que j’enregistre 1’entrevue ?
L’entrevue sera effacée apres que je 1’ai transcrite en remplacant votre nom par un numéro. Seule
la transcription de votre entrevue sera consultée par mes superviseures. Avez-vous des questions
avant de commencer 1’entrevue ?

[Si Pentrevue se déroule a I’Université du Québec en Outaouais] Veuillez noter qu’il sera possible
d’obtenir un dédommagement pour le stationnement a la fin de cette rencontre.



| Activité brise-glace |

Pouvez-vous partager un souvenir de la premiére fois que vous avez parlé de votre premier amour
avec vos parents ? Si cela ne s’est jamais produit, pour quelle raison ?
| 1. Domaine : Communication parent-enfant sur la sexualité |

a. Décrivez-moi la premiére fois que vous avez parlé avec votre enfant sur la sexualite.
b. Qu’avez-vous abordé par rapport aux relations amoureuses et a la sexualité ?

2. Domaine : Attitudes des parents

a. Avez-vous I’impression que votre enfant comprend ce qu’est la sexualité et I’amour ?
b. Est-ce que vous étes en accord avec les décisions de votre enfant concernant sa vie
amoureuse et de sa sexualité ? Expliquez.

3. Domaine : présence ou absence de préoccupations des parents

a. Est-ce qu’il a des aspects qui vous préoccupent a propos de la vie amoureuse et sexuelle
de votre enfant ? Expliquez.

4. Domaine : Qualité du soutien familial, professionnel et social

a. Comment les membres de votre famille percoivent-ils la vie amoureuse et la sexualité
de votre enfant ? Expliquez.

b. Comment vos amis per¢oivent-ils la vie amoureuse et la sexualité de votre enfant ?
Expliquez.

c. Comment les professionnels ceuvrant auprés de votre enfant pergoivent-ils la vie
amoureuse et la sexualité de votre enfant ? Expliquez.

d. Est-ce que vous vous sentez soutenus par votre famille, vos amis et les professionnels
ceuvrant aupres de votre enfant ? Expliquez.

5. Conclusion
Il nous reste que quelques minutes avant la fin de I’entrevue.

a. Comment croyez-vous soutenir votre enfant dans ses décisions concernant ses relations
amoureuse et de sa sexualité ? Expliquez.

b. Est-ce que vous voudriez ajouter quoi que ce soit concernant votre engagement dans
1I’éducation sexuelle de votre enfant ?

L’entrevue est maintenant terminée. Je vous remercie d’avoir bien voulu répondre a ces questions
et d’avoir partagé vos expériences avec moi.



Annexe E

Questionnaire sociodémographique

Questionnaire Sociodémographique



Numéro d’identification : Date :

Informations concernant I’adolescent-e

1. Age: années et mois
2. Diagnostic :

3. Age auquel a été posé le diagnostic :

4. Connaissance du diagnostic par le jeune :

[_]Oui [ ] Non

5. Depuis combien de temps le jeune connait-il son diagnostic :

6. Etudes :
A- Niveau scolaire :

[_] Secondaire (préciser : )
[ ] Autre:
B- Type de scolarité au secondaire :
[] Ecole spécialisée [] Classe spéciale :
[ ] Ecole ordinaire
[] Classe réguliére
7. Lieu de résidence actuelle de I’adolescent-¢ :
[ ] Résidence familiale

[ ] Ressource intermédiaire

[] Ressource de type familial

[_] Foyer de groupe

[ ] Famille d'accueil

[ ] Autre:




8.Y a-t-il des outils ou des stratégies que vous utilisez avec votre enfant pour I’aider a mieux
comprendre ou a le détendre au besoin ? Si oui, pouvez-vous les décrire brievement ?

Informations concernant les parents
1. Vous:

A) Age :
B) Genre : [_] masculin  [_] féminin [ ]autre
C) Profession :
D) Revenu annuel :
E) Gardien 1égal de I’adolescent : [ ] oui [ ]non
F) Origine Ethnique :

2. L autre parent :

A) Age :
B) Genre : [_] masculin  [_] féminin [ ]autre
C) Profession :
D) Revenu annuel :
E) Gardien 1égal de 1’adolescent : [ ] oui [ ]non
F) Origine ethnique :




Annexe F

Formulaire d’information et de consentement pour participants mineurs (entre 14 et 17 ans)

Formulaire d’information et de consentement

Pour participants mineurs (entre 14 et 17 ans)

Titre du projet de recherche : L’engagement parental dans 1’éducation sexuelle
des adolescents présentant un trouble du spectre de
I’autisme.

Chercheur responsable du projet de Chloé Beaudin

recherche : Etudiante au doctorat en psychologie clinique (D.
Psy)
A I’Université du Québec en Outaouais

Cochercheurs : Assumpta Ndengeyingoma Ph.D

Professeure, Département des Sciences infirmieres a
I’Université du Québec en Outaouais, Chercheure

Axe de 1 ligne UQO-CISSSO

Stéphanie-M. Fecteau Ph.D., ps.ed.
Professeure, Département de psychoéducation et de
psychologie a I’Université du Québec en Outaouais

Préambule

Nous te demandons si tu veux participer a un projet de recherche. Avant d’accepter de participer
a ce projet et de signer ce formulaire d’information et de consentement, prends le temps de lire, de
comprendre les renseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des mots que tu ne comprends pas. Nous t’invitons a poser toutes
questions a propos de ce formulaire et du projet a la chercheure responsable du projet. Tu peux lui
demander de t’expliquer tout mot ou renseignement qui ne sont pas clairs pour toi.

Nature et objectifs du projet de recherche

Nous sollicitons ta participation au projet de recherche sur I’éducation sexuelle des adolescents
ayant un trouble du spectre de I’autisme (TSA). Ce projet permettra de mieux comprendre ce qui
influence I’engagement des parents dans 1’éducation sexuelle de leur enfant. Les objectifs de ce
projet de recherche sont :

1. Distinguer ce qui facilite ou non 1’engagement parental dans 1’éducation sexuelle des
adolescents présentant un TSA selon la perspective des péres;

2. Distinguer ce qui facilite ou non 1’engagement parental dans 1’éducation sexuelle des
adolescents présentant un TSA selon la perspective des meéres;

3. Distinguer ce qui facilite ou non ’engagement parental dans 1’éducation sexuelle des
adolescents présentant un TSA selon la perspective des adolescents.



Pour la réalisation de ce projet de recherche, nous comptons recruter 4 familles, soit 4 peres, 4
meres et 4 adolescents.

Tu peux participer a ce projet de recherche si (critéres d’inclusion) :
1. Tueséagéde 14417 ans;
2. Tu as regu un diagnostic de trouble du spectre de I’autisme;
3. Tu parles francais.

Tu ne peux pas participer a ce projet de recherche si (critéres d’exclusion) :
1. Tues &gé de moins de 14 ans ou de plus de 17 ans;
2. Tu as recu un diagnostic de déficience intellectuelle;
3. Tun’as pas recu un diagnostic de trouble du spectre de 1’autisme;
4. Tu ne parles pas francais.

Ce projet a recu I’approbation de trois Comités d’éthique de la recherche : celui du Centre intégré
de la santé et des services sociaux de I'Outaouais (CISSSO), du Conseil des écoles publiques de
I'Est de I'Ontario (CEPEO) et de I’Université du Québec en Outaouais (UQO). Ces comités ont
pour mission de s’assurer que la participation a ce projet est sécuritaire.

Déroulement de ta participation au projet de recherche

Ce projet comprend la participation de tes deux parents (ou tuteurs Iégaux) et de toi. Toi et tes
parents participeront a une entrevue individuelle a la maison ou a I’'UQO.

Si tu décides de participer au projet, ta participation commencera environ au mois de novembre
2018 et prendra fin lorsque tu auras répondus aux questions. Ceci pourrait prendre au moins 2
rencontres de 45 a 60 minutes. Aprés une conversation au téléphone ou en personne avec la
chercheure principale, tu devras signer ce formulaire d’information et de consentement avant la
participation d’un de tes parents a une entrevue individuelle. Tes parents recevront ce formulaire
par la poste ou par courriel. Tu rencontreras ensuite la chercheure principale au moins deux fois
chez toi ou a I’'UQO selon ce que tu préferes. Ces rencontres seront enregistrées a 1’aide d’une
enregistreuse audio. Voici un tableau qui inclut les étapes de ta participation au projet.

Etapes Durée Echéanciers

Rencontre téléphonique ou lors de

I’entrevue individuelle d’un parent :

- Explication de I’étude a votre
enfant ;

- Signature de la section 30 minutes Automne 2018/hiver 2019
assentiment du formulaire
d’information et de
consentement pour les
adolescents ;

Entrevue individuelle —rencontres 45-60 minutes

avec toi par rencontres

Validation des réponses —derniére

rencontre avec toi

Hiver/printemps 2019

60 minutes Hiver/printemps 2019

Avantages associées au projet de recherche



En participant a ce projet de recherche, toi et tes parents obtiendront une copie d’un guide
d’éducation sexuelle destiné aux adolescents présentant un TSA publié par la Fédération
québécoise de I’autisme (FQA). Cet outil pourrait vous, toi et tes parents, aider a discuter de la
sexualité ou simplement te donner plus d’informations sur la sexualité. Aussi, les réponses aux
questions des participants permettront de mieux comprendre le sujet et le role des parents dans
I’éducation des adolescents ayant un TSA.

Inconvénients associés au projet de recherche

11 est possible que les questions de I’entrevue individuelle activent des émotions négatives et crée
un inconfort chez toi. Il est entre autres possible que tu ressentes de la géne, de I’anxiété et du
stress lors des rencontres I’entrevue individuelle avec la chercheure principale.

Risques associés au projet de recherche

Les risques psychologiques possibles associés a ta participation sont minimaux. Il est possible que
ta participation provoque des réactions imprévisibles chez toi, comme de 1’agitation, de
I’opposition ou un retrait. Dans ce cas, la chercheure s’engage a t’aider a utiliser les moyens
nécessaires pour les réduire comme interrompre 1’entrevue, appliquer les stratégies que tu utilises
pour te calmer ou demander ’aide a tes parents. Il est également probable que ta participation
meéne a la discussion de sujets sur la sexualité que tu ne connais pas ou peu discutés avec tes
parents, professionnels ou tes amis lors de 1’entrevue individuelle. Tu as ainsi le droit de ne pas
répondre a certaines questions ou de retirer ta participation au projet en tout temps.

Compensation

Si tu décides de faire ton entrevue individuelle a I’'UQO, tes parents recevront un montant de 5,50
dollars en argent comptant pour chaque visite a I’'UQQO, afin de couvrir les frais de stationnement.
Si tu te retires ou si tu es retiré du projet avant que les rencontres individuelles aient lieues, tes
parents ne recevront pas ce montant.

Participation volontaire et possibilité de retrait

Ta participation a ce projet de recherche est volontaire. Tu es donc libre de refuser de participer a
ce projet. Tu peux également te retirer de ce projet a n’importe quel moment, sans avoir a donner
de raisons, en communiquant ta décision a la chercheure responsable du projet.

Ta décision de refuser de participer a ce projet de recherche ou de te retirer n’aura aucune
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels tu as droit ou sur ta relation avec la
chercheure responsable du projet et les autres intervenants.

La chercheure responsable du projet de recherche, le comité d’éthique de la recherche du CISSSO,
celui de I’UQO et celui du CEPEO peuvent mettre fin a ta participation, sans ton consentement, si
de nouvelles découvertes ou informations indiquent que ta participation au projet n’est plus dans
ton intérét, si tu ne respectes pas les consignes du projet de recherche ou s’il existe des raisons
administratives d’abandonner le projet.



Si tu retires ta participation, I’information déja obtenue dans le cadre de ce projet sera conservée
aussi longtemps que nécessaire pour assurer sa sécurité et aussi celles des autres participants du
projet de recherche et suivre les exigences reglementaires.

Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait affecter ta
décision de continuer a participer a ce projet te sera communiquée sans délai verbalement et par
écrit.

Confidentialité

Durant ta participation a ce projet, la chercheure responsable de ce projet de recherche recueillera
des renseignements dans un dossier de recherche. Ces renseignements peuvent comprendre de
I’information concernant I’engagement de tes parents dans ton éducation sexuelle partagée par toi
lors des entrevues individuelles. D’autres renseignements sociodémographiques au sujet de toi tels
que ton nom, ton sexe, ta date de naissance, ton type de scolarisation et niveau d’étude, ton origine
ethnique en plus d’informations concernant ton ou tes diagnostics seront dans ton dossier aussi.
Aussi, la chercheure principale demandera a tes parents de confirmer ton diagnostic de trouble du
spectre de I’autisme (TSA) afin de savoir si tu peux participer a ce projet de recherche.

Nous (chercheure principale et ses directrices de recherche) pouvons garantir ton anonymat, ce qui
veut dire que personne ne saura que tu participes au projet, excepté tes parents, la chercheure
principale et ses directrices : Dre Assumpta Ndengeyingoma et Dre Stéphanie Fecteau. Ainsi, tes
parents ne pourront pas consulter ton dossier sans ton autorisation. Les informations recueillies
lors de cette recherche demeureront confidentielles. Ceci veut dire que les informations confiées
en entrevue individuelle ne seront pas partagées avec d’autres personnes que toi, la chercheure
principales et ses directrices de recherche. Afin d’assurer la confidentialité des renseignements sur
toi, un numéro d’identification remplacera ton nom. Le matériel utilisé lors de ’entrevue et les
questionnaires seront entreposés dans un classeur et sur un serveur sécurisé situés dans un local
verrouillé a I’UQO pour une durée de 5 ans apres la fin de 1’étude. Les transcriptions d’entrevues,
soit tes réponses aux questions, seront codifiées, ton nom sera modifié et les fichiers audio seront
détruits apreés transcription. La chercheure responsable de ce projet de recherche utilisera les
données a des fins de recherche dans le but de répondre aux objectifs scientifiques du projet décrits
un peu plus tot dans le formulaire d’information et de consentement. Les résultats de la recherche
pourront étre publiés dans des revues spécialisées ou faire 1’objet de discussions scientifiques dans
des colloques scientifiques par exemple, mais il ne sera pas possible de t’identifier.

En conformité avec la loi sur ’accés a 1’information, tu as le droit de consulter ton dossier de
recherche pour Vérifier les renseignements recueillis et les changer au besoin, et ce, aussi
longtemps que la chercheure responsable de ce projet de recherche détient ces informations.
Toutefois, afin de préserver I’intégrité scientifique du projet, il est possible que tu n’aies acces a
certaines de ces informations qu’une fois ta participation terminée, soit apres la troisieme et
derniére rencontre avec la chercheure principale.

A des fins de surveillance et de controle, ton dossier de recherche pourra étre consulté par une
personne désignée par les comités d’éthique de la recherche du CISSSO, du CEPEO et de ’'UQO



ou par le personnel autorisé de I’'UQQO. Toutes ces personnes et ces organismes adherent a une
politique de confidentialité. 1ls ne pourront donc pas partagé des renseignements a propos de toi.

A des fins de protection, notamment afin de pouvoir communiquer avec toi rapidement, ton nom
et prénom, tes coordonnées et ta date de début et de fin de la participation au projet seront conserveés
pendant un 5 ans aprés la fin du projet dans un répertoire a part maintenu par la chercheure
responsable de ce projet de recherche a 1’UQO.

Identification des personnes-ressources

Si tu as des questions sur le projet de recherche ou si tu as un probléme que tu crois relié a ta
participation au projet de recherche, tu peux contacter la chercheure responsable du projet de
recherche, Chloé Beaudin, par téléphone au 819 595-3900 poste 1929 ou par courriel a I’adresse
suivante : beac56@ugo.ca.

Surveillance des aspects éthiques du projet de recherche

Les comités d’éthique de la recherche du CISSSO et de I’'UQO ont approuvé ce projet de recherche
et en assurent le suivi. De plus, il approuveront au préalable toute révision et toute modification
apportée au protocole de recherche et au formulaire d’information et de consentement. Pour toute
information, vous pouvez communiquer au Bureau de 1’éthique de la recherche au (819) 770-6528,
poste 199. Vous pouvez également communiquer avec M. André Durivage, président du comité
d’¢éthique en recherche de I’'UQO, au numéro suivant : (819) 565-3900 poste 1781.

Tu peux également faire une plainte au Commissionnaire aux plaintes et a la qualité des services
du CISSSO. Il s'assure du respect des droits des usagers et résidents, de traiter les plaintes et de
promouvoir la qualité des soins et services. Voici comment les rejoindre :
1. Par courrier :
Commissaires aux plaintes et a la qualité des services
105, boulevard Sacré-Ceeur
Gatineau (Québec) J8X 1C5
2. Par téléphone : 819 771-4179
sans frais : 1 844 771-4179
3. Par télécopieur : 819 771-7611
4. Par courriel : commissairesauxplaintes@ssss.gouv.gc.ca
5. En ligne : https://cisss-outaouais.gouv.gc.ca/la-voix-de-lusager/faire-une-plainte/
6. Titre du projet de L’engagement parental dans 1’éducation sexuelle des
recherche : adolescents présentant un trouble du spectre de 1’autisme

I. Consentement du sujet

Ta signature dans le présent document atteste que tu as clairement compris les renseignements
concernant ta participation a ce projet de recherche et indique que tu acceptes de participer. Elle
ne signifie pas que tu acceptes d’aliéner tes droits et de libérer la chercheure de ses
responsabilités juridiques ou professionnelles. En conséquence, tu ne dois jamais hésiter a
demander des éclaircissements ou de nouveaux renseignements au cours du projet.


mailto:beac56@uqo.ca
mailto:commissairesauxplaintes@ssss.gouv.qc.ca

J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. Je reconnais qu’on m’a
expliqué le projet, qu’on a répondu a mes questions et qu’on m’a laissé le temps voulu pour
prendre une décision.

[ ] Je consens a ce que les trois rencontres individuelles, auxquelles je compte participer, seront
enregistrées.

Apreés réflexion, j’accepte de participer a ce projet de recherche aux conditions qui y sont
énoncées. Une copie signée et datée du présent formulaire d’information et de consentement m’a
été remise.

Nom du participant mineur

Signature du participant mineur Date :
I. Signature et engagement du chercheur responsable de ce projet de recherche

Je certifie qu’on a expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire d’information
et de consentement, que 1’on a répondu aux questions que le sujet de recherche avait a cet égard
et qu’on lui a clairement indiqué qu’il demeure libre de mettre un terme a sa participation, et ce,
sans préjudice.

Je m’engage, avec 1’équipe de recherche, a respecter ce qui a été convenu au formulaire

d’information et de consentement et a en remettre une copie signée et datée au sujet de
recherche.

Signature du chercheur responsable de ce projet de recherche Date



Annexe G

Formulaire d’information et de consentement pour participants majeurs

Formulaire d’information et de consentement
Pour participants adultes (parents)

Titre du projet de recherche : L’engagement parental dans 1’éducation sexuelle
des adolescents présentant un trouble du spectre de
I’autisme.

Chercheur responsable du projet de Chloé Beaudin

recherche : Etudiante au doctorat en psychologie clinique (D.
Psy)
A I’Université du Québec en Outaouais

Cochercheur : Assumpta Ndengeyingoma Ph.D

Professeure, Département des Sciences infirmiéres a
I’Université du Québec en Outaouais, Chercheure
Axe de 1 ligne UQO-CISSSO

Stéphanie-M. Fecteau Ph.D., ps.ed.
Professeure, Département de psychoéducation et de
psychologie a I’Université du Québec en Outaouais

Préambule

Nous vous invitons a participer a un projet de recherche. Cependant, avant d’accepter de participer
a ce projet et de signer ce formulaire d’information et de consentement, veuillez prendre le temps
de lire, de comprendre et de considérer attentivement les renseignements qui suivent.

Ce formulaire peut contenir des mots que vous ne comprenez pas. Nous vous invitons a poser
toutes les questions que vous jugerez utiles au chercheur responsable de ce projet de recherche ou
a un membre de son personnel de recherche et a leur demander de vous expliquer tout mot ou
renseignement qui n’est pas clair.

Nature et objectifs du projet de recherche

Nous sollicitons par la présente votre participation au projet de recherche sur I’éducation sexuelle
des adolescents ayant un trouble du spectre de ’autisme (TSA). Ce projet vise a mieux comprendre
ce qui influence I’engagement des parents dans 1’éducation sexuelle de leur enfant. Les objectifs
de ce projet de recherche sont :

1. Distinguer les facteurs facilitant ou contraignant 1I’engagement parental dans 1’éducation
sexuelle des adolescents présentant un TSA selon la perspective des peres;

2. Distinguer les facteurs facilitant ou contraignant I’engagement parental dans I’éducation
sexuelle des adolescents présentant un TSA selon la perspective des meres;

3. Distinguer les facteurs facilitant ou contraignant I’engagement parental dans I’éducation
sexuelle des adolescents présentant un TSA selon la perspective des adolescents.



Pour la réalisation de ce projet de recherche, nous comptons recruter 4 familles participantes, soit
4 peres, 4 meres et 4 adolescents présentant un TSA, ages de 14 a 17.

Critéres d’inclusion des participants majeurs (parents)

- FEtre les parents/ tuteurs 1égaux (ensemble ou séparés) d’un adolescent répondant aux
critéres d’inclusion mentionnés ci-haut ;
- Parler francais.

Criteres d’exclusion des participants majeurs (parents)

- Ne pas parler francais ;
- Participer sans 1’autre parent ;
- Parents du méme sexe ou familles monoparentales.

Ce projet a regu I’approbation du Comité d’éthique du Comité d’éthique de la recherche du Centre
intégré de la santé et des services sociaux de I'Outaouais (CISSSO), du Conseil des écoles
publiques de I'Est de I'Ontario (CEPEOQ) et du Comité d’éthique de la recherche avec des étres
humains de I’Université du Québec en Outaouais (UQO).

Déroulement de votre participation au projet de recherche

Ce projet comprend la participation des parents et de leur adolescent. Les parents participeront les
adolescents participeront en entrevue individuelle. VVotre participation a ce projet de recherche
s’étendra approximativement du mois de novembre 2018 au mois de mai 2019. En premier lieu,
un rendez-vous téléphonique sera fixé afin que la chercheure principale puisse vous expliquer
en détail le projet de recherche et vérifier si celui-ci convient aux besoins de votre famille. Vous
devrez, en second lieu, remplir un questionnaire sociodémographique qui vous a été envoyé
avec ce formulaire de consentement. Le temps de lecture et de complétion du formulaire de
consentement ainsi que du questionnaire est estimé de 30 minutes. VVous serez, en troisieme lieu,
invité a participer a une entrevue individuelle d’une durée approximative de 1 h 00 a domicile ou
a1’UQO. Les entrevues individuelles seront enregistrées a 1’aide d’une enregistreuse audio.

Etapes Durée Echéanciers
approximative

Rencontre téléphonique :

- Explication de I’étude a vous et a
votre partenaire ;

- Court dépistage des familles selon
les critéres d’inclusion et
d’exclusion ; 30 minutes Automne 2018/hiver 2019

- Signature des formulaires
d’information et de consentement
(adulte et adolescent) ;

- Complétion du questionnaire

sociodemographique ;
Entrevue individuelle (1" parent) 1 h 00 Hiver/printemps 2019
Entrevue individuelle (2e parent) 1h00 Hiver/printemps 2019

Avantages associées au projet de recherche



En participant a ce projet de recherche, votre famille obtiendra un guide d’éducation sexuelle
destiné aux adolescents présentant un TSA publié par la Fédération québécoise de 1’autisme
(FQA). Cet outil pourrait favoriser les discussions sur la sexualité. Aussi, les résultats obtenus
contribueront a I’avancement des connaissances scientifiques au sujet de 1’éducation sexuelle des
jeunes présentant un TSA.

Inconvénients associés au projet de recherche

Il est possible que la discussion active certaines émotions et crée un inconfort chez vous. Il est
alors possible que vous ressentiez de la géne, de 1’anxiété et du stress lors de 1’entrevue
individuelle. Le temps consacré aux entrevues constitue aussi un inconvénient a la participation a
ce projet de recherche.

Risques associés au projet de recherche

Les risques associés a votre participation sont minimaux et le chercheur s’engage, le cas échéant,
a mettre en ceuvre les moyens nécessaires pour les réduire ou les pallier. Il est probable que votre
participation mene a la discussion de sujets sur la sexualité que vous n’avez pas abordés aupres de
votre enfant lors de ’entrevue individuelle. Il sera ainsi possible de refuser de discuter de sujets
qui vous rendent inconfortables ou de retirer votre participation au projet. Lors de 1’entrevue
individuelle, il est également possible que votre participation souligne des enjeux dans votre
dynamique familiale ou améne des sentiments négatifs (anxiété, culpabilité, tristesse) quant a votre
approche pour I’éducation sexuelle de votre enfant. Une liste de ressources dans la région selon
vos besoins sera distribuée afin d’obtenir le soutien nécessaire.

Compensation

Vous recevrez un montant en argent comptant de 5,50 dollars par visite afin de couvrir les frais de
stationnement a 1’UQO si vous préférez vous déplacer pour les entrevues individuelles. Si vous
vous retirez ou si vous €tes retiré du projet avant 1’entrevue individuelle, vous ne recevrez pas ce
montant.

Participation volontaire et possibilité de retrait

Votre participation a ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre de refuser d’y
participer. Vous pouvez ¢galement vous retirer de ce projet a n’importe quel moment, sans avoir
a donner de raisons, en faisant connaitre votre décision au chercheur responsable de ce projet de
recherche ou a I’un des membres de son personnel de recherche.

Votre décision de ne pas participer a ce projet de recherche ou de vous en retirer n’aura aucune
conséquence sur la qualité des soins et des services auxquels vous avez droit ou sur votre relation
avec le chercheur responsable de ce projet de recherche et les autres intervenants.

Le chercheur responsable de ce projet de recherche, le Comité d’éthique de la recherche du
CISSSO, le comité éthique du CEPEO et le comité d’éthique de la recherche de I’'UQO mettre fin
a votre participation, sans votre consentement, si de nouvelles découvertes ou informations
indiquent que votre participation au projet n’est plus dans votre intérét, si vous ne respectez pas
les consignes du projet de recherche ou s’il existe des raisons administratives d’abandonner le
projet.



Si vous vous retirez ou étes retiré du projet, I’information déja obtenue dans le cadre de ce projet
sera conservée aussi longtemps que nécessaire pour assurer sa securité et aussi celles des autres
sujets de recherche et rencontrer les exigences réglementaires.

Toute nouvelle connaissance acquise durant le déroulement du projet qui pourrait affecter votre
décision de continuer d’y participer vous sera communiquée sans délai verbalement et par écrit.

Confidentialité

Durant votre participation a ce projet, le chercheur responsable de ce projet de recherche
recueillera, dans un dossier de recherche, les renseignements nécessaires pour répondre aux
objectifs scientifiques de ce projet seront recueillis. Ces renseignements peuvent comprendre de
I’information concernant votre engagement dans 1I’éducation sexuelle de votre enfant partagée
uniquement par vous lors de I’entrevue individuelle. Votre dossier peut aussi comprendre d’autres
renseignements sociodémographiques tels que votre nom, votre sexe, votre date de naissance, votre
emploi, votre niveau d’étude et votre origine ethnique.

L’anonymat de votre participation est garanti, puisque seulement la chercheure principale et les
directrices de recherche connaitront votre identité. Afin d’assurer la confidentialité des données,
un numéro d’identification sera substitu¢ au nom de chaque participant. Le matériel utilisé lors de
I’entrevue et les questionnaires seront entreposés dans un classeur et sur un serveur sécurisé situés
dans un local verrouillé a I’'UQO pour une durée de 5 ans apres la fin de 1’étude. Les transcriptions
d’entrevues seront codifiées, les noms des participants seront modifiés et les fichiers audio seront
détruits apres transcription. Les résultats seront ensuite publiés dans des revues spécialisées et
feront 1’objet de discussions scientifiques, mais il ne sera pas possible d’identifier vous et votre
enfant.

A des fins de protection, notamment afin de pouvoir communiquer avec vous rapidement, vos
noms et prénoms, vos coordonnées et la date de début et de fin de votre participation au projet
seront conserves pendant un 5 ans apres la fin du projet dans un répertoire a part maintenu par le
chercheur responsable de ce projet de recherche a I’'UQO.

En conformité avec la loi sur I’accés a 1’information, vous avez le droit de consulter votre dossier
de recherche pour vérifier les renseignements recueillis et les faire rectifier au besoin, et ce, aussi
longtemps que le chercheur responsable de ce projet de recherche détient ces informations.
Cependant, afin de préserver I’intégrité scientifique du projet, vous pourriez n’avoir acces a
certaines de ces informations qu’une fois votre participation terminée.

A des fins de surveillance et de contrle, votre dossier de recherche pourra étre consulté par une
personne mandatée par les comités d’éthique de la recherche du CISSSO, du CEPEO et de ’'UQO
ou par le personnel autorisé de ’'UQQO. Toutes ces personnes et ces organismes adhérent a une
politique de confidentialité.

Identification des personnes-ressources

Si vous avez des questions concernant le projet de recherche ou si vous éprouvez un probléme que
vous croyez relié a votre participation au projet de recherche, vous pouvez communiquer avec le
chercheur responsable de ce projet de recherche, Chloé Beaudin, par téléphone au 819 595-3900
poste 1929 ou par courriel a I’adresse suivant : beac56@uqo.ca.

Surveillance des aspects éthiques du projet de recherche


mailto:beac56@uqo.ca

Les comités d’éthique de la recherche du CISSSO, du CEPEO et de I’'UQO ont approuvé ce projet
de recherche et en assurent le suivi. De plus, ils approuveront au préalable toute révision et toute
modification apportée au protocole de recherche et au formulaire d’information et de
consentement. Pour toute information, vous pouvez communiquer au Bureau de I’éthique de la
recherche du CISSSO au (819) 770-6528, poste 199. Vous pouvez également communiquer avec
M. André Durivage, président du comité d’éthique en recherche de I’UQO, au numéro suivant :
(819) 565-3900 poste 1781. 1l est aussi possible d’effectuer une plainte au Commissionnaire aux
plaintes et & la qualité des services du CISSSO. Cette instance s'assure du respect des droits des
usagers et résidents, de traiter les plaintes et de promouvoir la qualité des soins et services. Voici
comment les rejoindre :

1. Par courrier :
Commissaires aux plaintes et a la qualité des services
105, boulevard Sacre-Ceeur
Gatineau (Québec) J8X 1C5
2. Par téléphone : 819 771-4179
sans frais : 1 844 771-4179
3. Par télécopieur : 819 771-7611
Par courriel : commissairesauxplaintes@ssss.gouv.qc.ca
5. En ligne : https://cisss-outaouais.gouv.qc.ca/la-voix-de-lusager/faire-une-plainte/

B

Titre du projet de recherche : L’engagement parental dans I’éducation sexuelle des
adolescents présentant un trouble du spectre de 1’autisme

I. Consentement du sujet

J’ai pris connaissance du formulaire d’information et de consentement. Je reconnais qu’on
m’a expliqué le projet, qu’on a répondu a mes questions et qu’on m’a laissé le temps voulu pour
prendre une décision.

[]Je consens a ce que I’entrevue individuelle a laquelle je compte participer soit enregistrée.

Apreés réflexion, je consens a participer a ce projet de recherche aux conditions qui y sont

énoncées.

Signature du sujet de recherche Date

I. Signature et engagement du chercheur responsable de ce projet de recherche

Je certifie qu’on a expliqué au sujet de recherche les termes du présent formulaire
d’information et de consentement, que 1’on a répondu aux questions que le sujet de recherche
avait a cet égard et qu’on lui a clairement indiqué qu’il demeure libre de mettre un terme a sa
participation, et ce, sans préjudice.


mailto:commissairesauxplaintes@ssss.gouv.qc.ca
https://cisss-outaouais.gouv.qc.ca/la-voix-de-lusager/faire-une-plainte/

Je m’engage, avec 1’équipe de recherche, a respecter ce qui a été convenu au formulaire
d’information et de consentement et a en remettre une copie signée et datée au sujet de
recherche.

Signature du chercheur responsable de ce projet de recherche Date



