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AVANT-PROPOS Q

Ce guide de pratique a été développé dans le cadre d’un projet de maitrise en ergothérapeute de
six étudiantes de I'Université de Sherbrooke. L'annexe 1, quant a lui, a été réalisé dans le cadre
d’un stage de sept semaines par une autre étudiante.

Ces activités ont été réalisées sous la supervision de Pre Cynthia Gagnon, ergothérapeute et
chercheure, en étroite collaboration avec le Groupe de recherche interdisciplinaire sur les maladies
neuromusculaires (GRIMN) et la courtiére de connaissances de la Clinique des maladies neuromus-
culaires de Jonquiére.

Nous tenons a remercier les établissements et les individus qui ont rendu possible la réalisation de
ce guide de pratique :

e CIUSSS du Saguenay-Lac-Saint-Jean (CRDP Le Parcours) : Eric Gagnon, erg.

e CIUSSS du Centre-Sud-de-I'ile-de-Montréal (CR Lucie-Bruneau) : Gilbert de Foenbrune erg.,
Diane Milot, erg., Cathy Samson, erg., Rachel Walliser, sexologue.

e CIUSSS de la Capitale-Nationale (secteur Charlevoix) : Maryse Fillion, erg.
e Université de Montréal (Ecole de réadaptation) : Louis-Pier Auger, erg., étudiant & la maitrise

(spécialité en sexualité).

Nous remercions également tous les professionnels du GRIMN, particulierement Véronique Gauthier,
et de la CMNM de Jonquiére pour leur support a toutes les étapes de la réalisation de ce guide.

Enfin, nous remercions la Faculté de médecine et des sciences de la santé de I'Université de
Sherbrooke pour son appui financier, ainsi que M. Eric Constantin, pour la révision du guide.

ABREVIATIONS

CIUSSS Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux
CLSC Centre local de services communautaires
CMNM Clinique des maladies neuromusculaires
CMT Charcot-Marie-Tooth
Ab DMD Dystrophie musculaire de Duchenne
GRIMN Groupe de recherche interdisciplinaire sur les maladies neuromusculaires

MNM Maladie neuromusculaire
OEMC Outil d'évaluation multiclientéle




1. INTRODUCTION Q

Le présent guide de pratique a été concu pour les ergothérapeutes ceu-
vrant auprés d'adultes présentant une maladie neuromusculaire (MNM)
et désirant aborder I'habitude de vie de la sexualité avec cette clientéle.

Les maladies neuromusculaires regroupent toute maladie portant
atteinte a un nerf ou a un muscle. Chaque maladie neuromusculaire est
unique, bien qu’il en existe une grande variété. Elles varient selon plu-
sieurs caractéristiques telles que le mode de transmission, |‘origine de
la mutation génétique, l'incidence, les symptomes, |’age de survenue, le
rythme de progression et le pronostic [1].

La sexualité et la vie amoureuse, bien que souvent pergues comme des
sujets difficiles a aborder, font partie des besoins fondamentaux de
I’étre humain et contribuent a son épanouissement [2].

Le théeme de la sexualité comprend le sexe biologique, l'identité
sexuelle, le role sexuel, l‘orientation sexuelle, |’érotisme, le plaisir,
I'intimité, la vie amoureuse et la reproduction [2].

Dans le contexte de pratique des ergothérapeutes travaillant aupres des
gens atteints de MNM, le domaine de la sexualité demeure une problé-
matique. Alors que les atteintes présentes en MNM (ex.: perte de force,
fatigue, atteintes respiratoires, spasticité, perte de mobilité) peuvent
interférer avec I'accomplissement de |'acte sexuel en soi, le fait de ne
pas aborder la sexualité avec les clients implique également qu’un
besoin fondamental risque de demeurer non comblé.

En effet, des études mentionnent que 72% des clients atteints de mala-
dies chroniques présentent des problémes au niveau de leur sexualité,
et seulement 18% sont capables de les surmonter de fagon indépen-
dante [3]. Malgré cela, seul un faible pourcentage des professionnels
abordera ce théme avec leur client [4-6]. Les répercussions de ne pas
soutenir les personnes atteintes de MNM peuvent affecter le moral, le
comportement, le bien-étre et la qualité de vie, ainsi que la relation
avec son partenaire, s'il y a lieu [7].

Il existe plus de 200 diagnostics de maladies neuromusculaires.

Elles sont regroupées en grandes catégories* :

e Les maladies des muscles squelettiques telles que les dystrophies
musculaires et les myopathies inflammatoires.

e Les maladies de la jonction neuromusculaire telles que la
myasthénie grave.

e Les maladies des nerfs périphériques telles que la maladie de
Charcot-Marie-Tooth ou |les polyneuropathies.

e Les maladies des neurones moteurs telles que I'amyotrophie

spinale.
* Extraitde : | ¢ Les ataxies d’origine génétique telles que I'ataxie récessive
Dystrophie musculaire Canada spastique de Charlevoix-Saguenay et I’ataxie de Friedreich.
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Objectifs

Il est rare que les clients percoivent une opportunité d’‘aborder la
sexualité ou la vie amoureuse avec leur professionnel de la santé [8],
surtout si le client est accommpagné de ses parents ou d’un proche. Les
clients ne sont souvent pas conscients que la sexualité peut étre consi-
dérée comme une cible d’intervention, et ils considérent que le sujet
devrait étre soulevé par le professionnel et non par eux [9].

En outre, puisque les professionnels prennent connaissance des
demandes de consultation avant de rencontrer les clients, ils ont
tendance a explorer davantage les sphéres ou les habitudes de vie
qu'ils jugent prioritaires pour établir le plan d’intervention. La sexualité,
qui est une habitude de vie a part entiére, est souvent reléguée en
second plan, de fagon intentionnelle ou non [10].

Plusieurs raisons peuvent expliquer pourquoi les professionnels de la
santé ont un niveau d’implication faible dans le cadre de la sexualité.
Entre autres, ils se disent souvent mal outillés [11] ou peu a l'aise de
questionner et d’intervenir sur ce sujet, ils percoivent le domaine de la
sexualité comme appartenant aux roles d’autres professionnels de la
santé [12].

Ces raisons sont bien réelles aussi pour les ergothérapeutes, qui
mentionnent ne pas se sentir suffisamment compétents pour couvrir ce
domaine et préféreront ainsi le mettre de coté.

Cependant, une étude indique que 60% des professionnels de la santé
considerent que les difficultés au niveau de la sexualité doivent étre
abordées, alors que seulement 6% amorcent la discussion sur une base
fréquente [9].

Ce guide de pratique vise a :

e outiller les ergothérapeutes en répertoriant et en documentant un
ensemble d’interventions propices a appliquer dans leur contexte
de pratique;

e proposer des approches pour aborder le sujet de la sexualité avec
les personnes atteintes d’'une maladie neuromusculaire.



2. DEVELOPPEMENT DU GUIDE DE PRATIQUE

The Rare Knowledge
Mining Framework

Eta pe 1
Pratique réflexive

Figure 1. Etapes de réali-
sation du guide de pra-
tique, adaptées du Mo-
deéle de I'extraction des
savoir rares [13].

Recension
des écrits

Etape 1
Pratique réflexive

Etape 2
Pratique de groupe

Etape 3
Diffusion

Les MNM étant des maladies rares, il existe peu d’information sur la
pratique professionnelle en adaptation-réadaptation. Dans ce type de
situation, |'expertise professionnelle constitue souvent la base des
meilleures évidences disponibles.

Le Groupe de recherche interdisciplinaire sur les maladies neuromuscu-
laires (GRIMN) a élaboré une méthode visant a accéder a cette
expertise, l'extraire, la valider et la rendre accessible : « Modéle de
l'extraction des savoirs rare » [13]. Le présent guide a été développé en
suivant ce modéle (figure 1).
I'Etapez
- Groupe de discussion

- Entrevues semi-structurées individuelles
- Révision et suggestion par des professionnels (2)

Eta pe 3

]

Entrevue
#5

Révisions
finales

Entrevue
#7

Entrevue
#6

Entrevues
individuelles (4)

La premiére étape visait a

Diffusion

Tableau 1. Stratégie de recherche
pour la revue de la littérature

CONCEPTS RECHERCHES / MOTS-CLES
Francgais Anglais

identifier et extraire les infor-
mations pertinentes aux objec-
tifs. Une revue de la littérature
a été réalisée (tableau 1).

Maladies neuromusculaires Neuromuscular diseases

L'analyse et la synthése des Ergothérapie Occupational therapy

. [y . Adaptation Adaptation
documents identifiés a permis Réadaptation Rehabilitation
de cibler les éléments a ques- Sexualité Sexuality
; o Vie amoureuse Love life
tionner lors de la série de Intimite Intimacy

quatre entrevues individuelles
semi-structurées. Ces entrevues ont été réalisées avec des ergothéra-
peutes experts travaillant auprés d‘une clientéle atteinte de MNM.

by

Les informations obtenues a |'étape 1 ont permis de produire un
premier document qui a été révisé par six ergothérapeutes experts des
MNM (incluant les quatre ayant participé aux entrevues). Un groupe de
discussion a permis de bonifier la pratique professionnelle décrite. Par la
suite, une succession de trois révisions et entrevues a été réalisée avec
des ergothérapeutes et une sexologue n‘ayant pas été impliqués dans le
projet. A chaque nouvelle révision, le guide a été adapté en fonction
des nouvelles recommandations. Une révision finale a été faite par une
professionnelle de recherche du GRIMN et un professeur en ergothéra-
pie de I'Université de Sherbrooke.

Enfin, la version finale du guide de pratique a été préparée pour assurer
une diffusion importante.



3. CADRES DE REFERENCE DU GUIDE DE PRATIQUE 0

Le guide de pratique a été élaboré en regard de deux cadres de référence
qui répondent aux deux principaux objets du guide :

= L’'ergothérapie : « Profil de la pratique des ergothérapeutes au
Canada » [14];

= La sexualité : « Modéle EX-PLISSIT » [8, 15].

3.1. Profil de la pratique des ergothérapeutes au Canada

Le « Profil de la pratique des ergothérapeutes au
Canada » [14] décrit les standards attendus d’une
pratique compétente de [|'ergothérapie dans Feckaidarsa
I'accomplissement des sept rbles suivants : expert

en habilitation, communicateur, collaborateur,
gestionnaire de la pratique, agent de changement, ief;':,'::ﬂ:fe
praticien érudit et professionnel (figure 2). Ces

roles interagissent entre eux et alimentent le role

central d’expert en habilitation de I‘occupation, qui

oriente l'intervention de I'ergothérapeute prati-

quant au Canada (tableau 2).

Profil de la pratique de l'ergothérapie au Canada

Communicateur

Praticien
érudit

Agent de
changement

Collaborateur

Figure 2. Profil de la pratique des ergothérapeutes au Canada [14]

Tableau 2. Rdles de I’ergothérapeute d’apres le
« Profil de la pratique des ergothérapeutes au Canada » [14, 16]

Roles de T

I'ergothérapeute 2 ]

1. Expert en habilitation* Role pivot, expertise-clé d’un ergothérapeute compétent. Il utilise des processus

de I'occupation** fondés sur des faits scientifiques et centrés sur I'occupation (soins personnels,
activités productives, loisirs, etc.), comme moyens et résultats d’intervention.

2. Communicateur La relation praticien-client est fondamentale. L’ergothérapeute doit adapter son
mode de communication (orale, écrite, non verbale et électronique) afin de
contribuer a la compréhension du client.

3. Collaborateur Pour habiliter a I'occupation, I'ergothérapeute travaille efficacement en équipe
interdisciplinaire et avec le client. Ce réle s’actualise par le biais d’approches
collaboratives variées et adaptées, fondées sur la prise de décision partagée.

4. Gestionnaire de la Pour habiliter a I'occupation, I'ergothérapeute est en mesure de gérer son temps,

pratique d’établir les priorités et de favoriser une gestion efficace de sa pratique.

5. Agent de changement L'ergothérapeute se doit d’utiliser son expertise et son influence pour habiliter
ses clients et la population a 'occupation.

6. Praticien érudit L'ergothérapeute incorpore I'évaluation critique, la réflexion et I’'amélioration de
la qualité des services dans sa pratique quotidienne et tout au long de sa
carriére. Il facilite I'apprentissage et le transfert des connaissances aux clients, a
ses proches, aux collégues et aux intervenants d’autres disciplines.

7. Professionnel L'ergothérapeute s’engage a observer un code de déontologie, a respecter des
normes de conduite personnelle élevées et a appliquer les principes de I'éthique
dans le cadre de sa pratique professionnelle.




CADRES DE REFERENCE DU GUIDE DE PRATIQUE °

3.2. Modele Ex-PLISSIT Le modéle EX-PLISSIT [8, 15] (figure 3), est un modéle de pratique
s’adressant a tous les professionnels de la santé qui interviennent ou
souhaitent intervenir relativement a la sexualité de leurs clients.

Initialement proposé en 1976, l'acronyme PLISSIT provient de la
description en anglais du modele [15] :

e Permission (giving) (autorisation)
e Limited information (information restreinte)
e Specific suggestion (suggestion spécifique)

e Intensive therapy (traitement intensif)

%’g\l\S\Q\\ [bili' Ce modeéle permet d’orienter le professionnel désirant
75, aborder le sujet de la sexualité avec un client et de cibler
le niveau des interventions professionnelles concernant la
<2 sexualité [17] en se référant a un systéme de classifica-
% tion a quatre étapes (tableau 3).
>

@
2

5 I ftiexion "Ll Enfin, une nouvelle version du modéle a été proposée en

/8%
5”‘0 %% 2002 [8], visant a étendre le modele (EXtented-Plissit)
> w pour y inclure une boucle de rétroaction visant a favoriser
la réflexion et la révision de la pratique, et ce a chacune
des quatre étapes. Ce modéle étendu propose également
S de revalider auprés du client I'autorisation de poursuivre
5’ la discussion sur le sujet de la sexualité.

consciene,
de soj

P

Enfin, lorsque les besoins d‘un client dépassent les
compétences ou le niveau de confort d’un professionnel
de la santé, ce dernier doit exposer ses limites et référer
son client au professionnel indiqué, ou discuter avec son
gestionnaire pour trouver une solution adéquate.

P = Autorisation SS = Instructions spécifiques
LI = Information restreinte IT = Traitements intensifs

Figure 3. Modéle EX-PLISSIT [8] (traduction libre)

Tableau 3. Etapes d’intervention selon le modéle EX-PLISSIT

Etapes d’intervention Description
Ex Autoévaluation de l'intervention (bons réflexes, ce qui aurait pu étre mieux dit ou fait, ce qui aurait d{
Etendu (extended) étre évité, pistes d’amélioration). C'est aussi un rappel pour revalider le niveau de confort de chacun

(le client et le professionnel de la santé), et ce, a chaque étape ou régulierement au cours de
I'intervention. BOUCLE DE RETROACTION.

P Cette premiére étape est centrale a I'ensemble des interventions. Le professionnel de la santé donne

Autorisation (permission) 12 permission au client de parler de la sexualité, que ce soit avec des signaux subtils (mettre des af-
fiches) ou en donnant directement 'opportunité au client d'en parler (ex.: nommer la sexualité parmi
les habitudes de vie travaillées en ergothérapie, questionner sur le sujet lors de I'évaluation, etc.).

LI Le professionnel de la santé donne de l'information variée a son client (ex.: par une brochure). Par
Information restreinte exemple, il pourrait I'informer concernant I'impact de la maladie et de la médication sur la sexualité. I
(limited information) est également important de clarifier les malentendus et de donner des informations factuelles de fagon

limitée. Il est a noter qu’il s’agit d’information dirigée vers un groupe et non spécifique a un individu
(d’ou I'expression « de facon limitée »), par exemple : « Les gens qui vivent avec [ce diagnostic]
mentionnent souvent des difficultés sur le plan sexuel, a cause par de [tel symptéme]. De votre coté,
comment vivez-vous cette situation? »

SS Aprés avoir identifié des problémes ou des inquiétudes spécifiques, avec I'accord du client, le

Suggestions spécifiques p'rpfessionnel de la santé donne des suggestions et des conseils au client. Ces suggestions se doivent

(specific suggestion) d'étre personnalisées aux besoins et au contexte de la personne. Par exemple, il peut Iui étre proposé
des outils adaptés pour l'aider lors d’une activité sexuelle (ex.: barre d’appui, coussin, etc.).

IT La thérapie intensive peut étre offerte par un sexologue ou encore nécessiter une intervention liée a

Traitements intensifs un champ de pratique réservé a un professionnel spécifique (interventions psychosociales, prescrip-

(intensive therapy) tion, thérapie périnéale, etc.). Selon le contexte, il peut dont étre nécessaire de référer a un collégue.




4. ROLE D’EXPERT EN HABILITATION DE L'OCCUPATION °

4.1. EX - Modele PLISSIT etendu (EXtended-PLISSIT)

Boucle de rétroaction de Lors des discussions sur la sexualité avec le client, le professionnel de la
Pautorisation santé doit appliquer la boucle de réaction réguliérement. Elle s’applique
pour différentes raisons, par exemple :

e Le professionnel doit s’assurer qu’il est lui-méme confortable avec le
théme ou le niveau de détails de la discussion. S’il se sent inconfor-
table, il est préférable de référer le client a un collégue ou de consul-
ter son gestionnaire pour trouver une solution.

e Il est important de vérifier régulierement si le client est toujours
disposé a poursuivre la discussion ou a l‘approfondir (aller plus en
détails). Cela est particulierement important pour le développement
de la relation de confiance. Ainsi, si un changement de niveau se pro-
duit, la boucle de rétroaction devrait nécessairement étre appliquée
(par exemple lorsque I'échange passe des informations restreintes
(LI) a des suggestions spécifiques (SS)). Cela permet également de
revenir aux étapes préalables si le client n’est pas confortable avec
des propositions plus spécifiques.

e La sexualité étant un sujet peu évoqué en réadaptation, la boucle de
rétroaction permet également au professionnel de réviser sa pratique
suite a une intervention sur ce sujet, de cibler les bons réflexes ou les
ajustements qui permettront d’améliorer sa pratique en sexualité.

4.2. P - Autorisation (Permission)

Stratégies indirectes L'autorisation de parler de la sexualité peut étre donnée verbalement, mais
d’autres stratégies peuvent aussi étre appliquées de facon indirecte.
Aborder le sujet de la sexualité peut présenter des difficultés tant pour le
client que pour le professionnel. Ainsi, il peut étre facilitant de rendre
accessible des dépliants ou des affiches sur le sujet, par exemple dans la
salle d’attente ou dans le bureau [8, 18]. Cela permet a la fois de normali-
ser la présence de dysfonctions sexuelles parmi la clientéle MNM et de dire
qu'il est possible d’aborder la sexualité en réadaptation. Ces affiches
peuvent par exemple présenter :

e des informations générales :

0 Les roles des professionnels de la santé que le client peut
consulter selon son besoin [19];

¢ Le fait que certaines maladies neuromusculaires peuvent causer
des dysfonctions sexuelles directes (troubles érectiles) ou encore
affecter les réalisations des activités sexuelles de maniére
indirecte (fatigue).

e des informations spécifiques :

0 Le role de I'ergothérapeute en inscrivant la sexualité parmi les ha-
bitudes de vie sur lesquelles I'ergothérapeute peut intervenir [20];

0 Les possibilités d’interventions en ergothérapie (ex.: positionne-
ment au lit, a la toilette, aides techniques selon le sexe), ce qui
permet d’'informer le client que le thérapeute est outillé et compé-
tent dans ce domaine [21].



ROLE D’EXPERT EN HABILITATION DE L’OCCUPATION Q

Egalement, des stratégies peuvent étre élaborées et implantées dans le
milieu de travail, telles que :

e |'explication approfondie du réle de I’'ergothérapeute, incluant la
sphére de la sexualité, lors de I’évaluation initiale avec le client :

0 aborder dés le départ si le client est référé spécifiqguement
pour des difficultés en lien avec les activités sexuelles.

e L'inclusion de la sexualité dans le canevas d’évaluation [21];

e La remise d’un questionnaire auto-administré au client, en lien
avec la sexualité.

En résumé
Ces stratégies générales consistent en des méthodes peu confron-
tantes qui permettent d’inclure d’emblée la sexualité parmi les

visées d'intervention de I’équipe de professionnels, rendant cette
habitude de vie moins tabou [22].

Contexte de 'autorisation Il est important d’avoir une approche sans jugement et respectueuse
des valeurs et des préférences du client [23].

Il est essentiel de faire un rappel sur la confidentialité pour rassurer le
client, tant de fagon indirecte, par exemple avec des affiches dans la
salle d’'attente, que directement, lors de I'entrevue [8].

Le client doit étre informé qu'il a le droit de ne pas répondre aux
guestions qui le rendent inconfortable ou insécure [24, 25] .

Le sujet de la sexualité devrait normalement étre abordé lorsque le
thérapeute est seul avec le client. Toutefois, cela aussi doit s’appliquer
selon les préférences du client. Informez-le qu’il s'agit de son choix et
qu’il peut demander d’étre seul lors de ses rendez-vous ou en présence
de son entourage (parents, proche aidant, conjoint) [19].

Il peut étre pertinent d’offrir au client la possibilité de discuter de
sexualité avec un professionnel de son choix, si cela peut le rendre plus
confortable pour discuter de ce sujet [26].

Enfin, la réceptivité des clients a discuter de leur vie amoureuse ou de
leur sexualité évolue avec le temps. Il est nécessaire d’offrir plusieurs
opportunités de discussion tout au long du suivi [27], et non unique-
ment au début, ainsi que la possibilité de clore le sujet a tout moment
(boucle de rétroaction de I'autorisation).

A £ P
- —
Trouver une solution a un probléme au niveau de la sexualité
requiert une ouverture et une bonne communication avec le
conjoint. Pour y arriver, la personne souffrant d’'une maladie
neuromusculaire doit reconnaitre les difficultés découlant de
son diagnostic. En effet, ne pas accepter les difficultés peut
amener la personne a éviter de telles interactions, ce qui com-
plique davantage les difficultés reliées a la sexualité [25, 28].
— —




En résume

Il faut mettre le client a l'aise de parler de ses préoccupations, en lui disant, par
exemple, qu'il n‘est pas rare que des individus avec la méme condition présentent
des difficultés du méme type. On devrait I'informer de la fréquence et de la diversité
des préoccupations en matiere de santé sexuelle chez la population en général et
I'informer que de poser des questions sur sa sexualité fait partie du processus normal
d’évaluation et de I’entrevue. Finalement, le client devrait étre encouragé a discuter
de ces sujets avec ouverture et honnéteté [29].

Introduire le sujet

Pour introduire le sujet de la sexualité avec ses clients, le thérapeute peut
tout d'abord se baser sur des outils tels la Mesure canadienne du rende-
ment occupationnel (MCRO), le modele EX-PLISSIT, I'Outil d’évaluation
multiclientele (OEMC), la Mesure des habitudes de vie (MHAVIE), ou
encore le Processus de production du handicap (PPH).

Ces outils permettent entre autres de questionner les degrés d’importance
et de satisfaction rattachés a la réalisation de cette habitude de vie [19].
L'utilisation du modeéle EX-PLISSIT favorise une approche peu confrontante
[22]. De plus, il est important de noter qu’aborder la discussion est
la responsabilité du professionnel, méme si le client peut sembler
timide ou inconfortable [25]. Ceci dit, I'ergothérapeute doit amener le
client a comprendre que |'expression sexuelle est un domaine légitime et
important dans le cadre du suivi offert en ergothérapie [30, 31].

Puisque le sujet est souvent de nature privée et délicate, il est important
d’éviter d’assumer que le client n‘a pas de préoccupations face a ce sujet
s'il ne l'aborde pas lui-méme. En effet, plusieurs études ont clairement
démontré que les clients s’attendent que le professionnel aborde le sujet
[11, 25, 32].

Aussi, I'ergothérapeute doit s’assurer que le client est consentant et qu'il
souhaite en discuter [33, 34] avant de poursuivre la discussion [25]
(AUTORISATION). Par exemple, il est possible de demander au client :
« Me donnez-vous la permission d’aborder des sujets plus intimes? » [35].

Il peut étre facilitant pour le professionnel de nommer son propre inconfort
au client, afin de contribuer a |’établissement d’une relation d’aide et de
confiance [36].

Certains moments-clés du suivi sont plus appropriés pour aborder la
sexualité :

= Lors de la premiere rencontre, au moment de I'explication du réle de
I’ergothérapeute, il est possible de nommer I’'habitude de vie de la
sexualité comme faisant partie du champ d’intervention de I’ergothéra-
peute, sans toutefois en parler en détail [35];

= La fin de |'évaluation initiale ou de la consultation ponctuelle peut étre
un contexte propice pour introduire le sujet; il est alors possible de
revenir sur les difficultés observées, de les relier avec des difficultés
anticipées au niveau de la sexualité, et de mettre en lumiére, avec
davantage de détails, le réle de I'ergothérapeute a ce niveau [26];



=> Lors des discussions en lien avec |'évolution de la maladie [22], il est
possible d’expliquer que des difficultés a ce niveau sont anticipées. Il
s'agit d'un contexte permettant de nommer au client qu’il pourra
alors chercher |'aide désirée auprés de son thérapeute. Cela permet
aussi de normaliser la présence ou I|‘apparition de difficultés
sexuelles;

= Lors des discussions en lien avec la vie de couple et les relations
interpersonnelles [37], quel que soit le contexte de vie du client
(hébergement, hospitalisation, planification d’un congé de fin de
semaine);

= Lorsque le thérapeute évalue l'autonomie [19] dans les activités
quotidiennes telles que les soins corporels ou I'habillage, qui sont de
nature plus intime [37].

A

Finalement, il est grandement suggéré d’attendre Salligotection patentals

que la relation thérapeutique soit davantage La présence continuelle des parents peut agir

comme obstacle en vue d’aborder le sujet de la

développée avant d’aborder la sexualité en détail;
généralement, lorsque le client est suffisamment en
confiance avec son ergothérapeute, le sujet sera
moins délicat, tant pour le client que pour le
thérapeute [26].

Toutefois, il demeure important d’introduire le sujet
tot dans le suivi afin de normaliser les difficultés
rencontrées a ce niveau. La fagon d’‘aborder la
sexualité doit étre adaptée selon le contexte de
pratique et la demande de consultation [36].

sexualité. Il est possible de proposer des ren-
contres individuelles avec le client afin de créer
un environnement sécuritaire pour aborder ce
sujet intime.

Au niveau des parents, en vue de faciliter I'accep-
tation de I’évolution de leur enfant vers |'age
adulte, il est possible de mettre en place des ren-
contres de groupes, composés de parents, avec
un sexologue si le contexte s’y préte, visant a les
sensibiliser a cet enjeu. De plus, des rencontres
individuelles avec les parents pourraient étre
planifiées avec le consentement du client [35].

w

Trucs et techniques pour  Le thérapeute devrait :

aborder la sexualité - :
e Discuter graduellement d’abord des sujets moins deélicats et ensuite

poser des questions plus intimes [25]. Exemple : débuter en parlant
de la relation avec le partenaire, puis poursuivre avec des questions
de plus en plus vers des sphéres telles que la masturbation,
I'orgasme ou les dysfonctions du systéme sexuel;

e Utiliser de vrais termes (pénis, vagin, seins, nommer les actions
sexuelles : levrette, missionnaire, etc.) afin de contribuer a normali-
ser le sujet [26];

e Aborder la sexualité de facon explicite [8], délicate [38] et de
maniére concréte. Exemple : « Etes-vous capable de détacher votre
pantalon et de retirer vos vétements? », « Etes-vous capable de vous
retourner au lit? », « Faites-vous usage de médias érotiques? » [19];

o Eviter de considérer I’état matrimonial (célibataire, en couple,
relation ouverte) [39].



Il peut étre utile d’aborder la sexualité en présentant un fait avant une
question, en utilisant la réciprocité [25], sans étre trop intime.
Par exemple, avec un client souffrant d’ataxie, il est possible d’aborder
la sexualité en soulevant le fait que « /es gens souffrant d‘ataxie
démontrent souvent des problématiques lors des relations sexuelles »,
ce qui est une forme de réciprocité.

De plus, le clinicien peut non seulement donner I'autorisation au client
de discuter de la sexualité, mais peut le rassurer qu’il n'y a pas de
bonne ou de mauvaise réponse [25], que d’autres individus vivent les
mémes difficultés [40]. Il peut recadrer la sexualité comme étant
thérapeutique (par exemple en lien avec le soulagement de la douleur/
analgésie).

En résume

Malgré la nature délicate de nombreux sujets et |I'inconfort possible de la
part du client et du professionnel, il est important de poser des questions
directes et d’éviter de minimiser les problématiques rencontrées. Il faut
poser des questions en supposant que le client a déja fait I’'expérience de
ce comportement [26]. Par exemple, plutot que de demander « Avez-
vous déja ... », il vaut mieux formuler ses questions ainsi : « Quand avez
-vous ... pour la premiere fois? ». Cette maniere de poser des questions
encourage souvent le client a répondre plus aisément puisqu’il considére

gu'il est normal d’étre dans ce genre de situation [34].

Exemples concrets

Poser des questions
ouvertes pour obtenir
des réponses plus
completes ou détaillées.

Voici des exemples de questions pour aborder la sexualité, en considé-
rant la relation thérapeutique établie et le jugement clinique :

e De quelle fagon votre condition de santé a-t-elle affectée votre
relation avec votre partenaire [25]?

e Quel est I'impact de vos atteintes sur vos relations amoureuses en
général (autre qu’au niveau sexuel)?

e De quelle fagon votre condition affecte-t-elle vos activités d'autosti-
mulation sexuelle (rituels de détente, masturbation, fantasme,
plaisirs personnels)?

e Depuis votre diagnostic, qu’est-ce qui a changé dans votre relation
avec votre [époux/épouse, partenaire, homme/femme de votre vie,
étre cher]? Quels sont les changements dans vos relations physiques
[41]?

e Est-ce que l'on vous a parlé de la fagcon dont votre maladie peut
influencer votre capacité d’avoir des relations sexuelles [ou un
rapport sexuel]?[41] Que connaissez-vous en lien avec l'impact de
votre maladie sur les relations sexuelles?



e Plusieurs personnes avec une MNM ont des questionnements par
rapport aux effets de la maladie sur leur sexualité et de la facon d'y
remédier. Comment est-ce que vous vivez cela? [25]

e Les gens vivant avec une MNM vivent souvent des difficultés dans le
développement de leur sexualité. Pouvez-vous me décrire sur quels
aspects vous éprouvez davantage de difficultés?

e Chaque individu a une vision différente de la sexualité. J'aimerais
savoir ce que vous pensez et ce que vous ressentez par rapport a
votre sexualité en lien avec votre maladie [25].

e De quelle maniére votre MNM a-t-elle changé le genre d’activités que
vous et votre/ vos partenaires faites ensemble? Comment vous traite
-t-il/elle dorénavant? Comment votre relation sur le plan sexuel
a-t-elle été touchée? De quelle nature était-elle avant I'apparition de
votre maladie ou suivant le premier diagnostic? [41]

e Les gens vivants avec une MNM vivent souvent des probléemes au
niveau sexuel, comme la perte de désir en lien avec un manque
d’énergie. Comment votre sexualité a-t-elle été affectée par votre

maladie? [25]

¢ Si vous désirez un certain type de caresse, comment le faites-vous
savoir a votre partenaire? [25]

4.3. LI - Information restreinte (Limited Information)

Dans l'optique de favoriser la sexualité des clients en tant qu’ergothé-
rapeute, il est d’abord conseillé de se rapporter a la définition méme de
la sexualité, qui inclut I'acte sexuel, mais aussi le flirting, |le dating et
méme les activités sous-jacentes a la sexualité, telles que préparer un
souper romantique pour son partenaire. Ces activités permettent a
I'individu de vivre sa sexualité et de s’engager de maniére satisfaisante
dans cette habitude de vie [20]. Le clinicien devrait pouvoir, si néces-
saire, inclure le partenaire dans I’éducation et le counseling [27].

Il est important de bien s‘informer sur la physiopathologie de la mala-
die du client afin d’offrir des recommandations appropriées [42], puis-
qu'il est rapporté que les difficultés majeures peuvent étre liées a la
dimension physique, au manque de confiance en soi, a |'image corpo-
relle et a la capacité d'acceptation de la situation [43].

o T
Maladie de Charcot-Marie-Tooth (CMT)

Dans la maladie de CMT, plusieurs symptomes peuvent affecter la
sexualité, notamment la diminution de sensibilité au niveau de la région
génitale en lien avec la dégénérescence des fibres sensitives, la lenteur
des réflexes sexuels en lien avec la myélinopathie, de méme que la
difficulté a performer le coit et la masturbation en lien avec la faiblesse
musculaire dans les membres inférieurs et les mains, la fatigabilité des
muscles, les crampes, les déformations et la douleur [42].

— —

Dans une autre optique, le clinicien doit
garder en téte qu’une sexualité non
comblée peut occasionner des pro-
blémes comportementaux ou une dimi-
nution de la qualité de vie percgue. Il est
donc important d’aborder le sujet avec
le client, les intervenants et les proches
aidants afin de trouver des alternatives
pour qu’il puisse se satisfaire [43] ou
pour réduire les inquiétudes et I'anxiété
du client [17].



Exemples d’aspects a aborder

Vulnérabilité aux abus

Entre autres, il est important pour les cliniciens d’étre informés sur les
ressources disponibles en ce qui a trait aux aides techniques a la
sexualité, telles que des boutiques érotiques [21], la documentation,
les sites Internet (de qualité) ou encore, les possibilités de recours a
une aide humaine extérieure [19, 44].

Par ailleurs, le clinicien se doit de garder en téte que l'individu atteint
de MNM vit des changements hormonaux, comme chaque étre vivant,
et qu'il a des besoins en lien avec la sexualité, s’exprimant aussi durant
I'adolescence [19], comme tout jeune en développement. Ainsi, une
approche éducative est recommandée et peut se faire via des discus-
sions et |'utilisation de médias dont des documents écrits, des films ou
des vidéos ou des aides visuelles, par exemple des objets sexuels qui
pourraient étre examinés et manipulés [11], etc.

Lorsque le sujet de la sexualité est abordé, I’ergothérapeute peut
explorer différents aspects dans la discussion [7, 21, 26, 35, 36] :

e Déshabillage et habillage;
e Positions sexuelles et coussins de positionnement;

e Utilisation de moyens de contraception et de prévention des ITSS
dans un contexte ou le client a besoin d'adaptation pour I'utilisation
de ceux-ci (par exemple : installation du condom);

e Menstruations dans un contexte de soins d’hygiéne;
e Pornographie;
e Utilisation d'aides sexuelles (objets sexuels);

e Utilisation de technologies diverses (interrupteurs adaptés, activation
d’un objet sexuel par reconnaissance vocale, etc.);

e Transferts;

e Modifications des tadches en vue de compenser les faiblesses
générales;

e Préparation et finalité (sortir/ranger et nettoyer le matériel);

e Vulnérabilité aux abus.

Les personnes présentant un handicap se retrouvent face a un risque
d’abus sexuels plus élevé. En 2014, les Canadiens ont déclaré plus de
635 000 agressions sexuelles. La majorité était des femmes (87 %) et
le taux d’agressions sexuelles chez les personnes ayant des incapacités
était environ deux fois plus élevé que chez les personnes n’ayant pas
d’incapacité [45]. Ainsi, il demeure important que le sujet soit abordé
avec le client afin de soutenir la relation d’aide, lorsque le professionnel
a des raisons de croire que le client est victime d‘abus. Toutefois, il est
important de ne pas mettre en doute les propos rapportés par le client,
afin de maintenir le lien de confiance [35]. Lorsqu’une problématique
est soulevée concernant ce type d’enjeu, il est recommandé de
favoriser une approche interdisciplinaire.



4.4. SS - Suggestions spécifiques (Specific Suggestions)

Boucle de rétroaction de
I'autorisation

4.3.1. Evaluation

Les suggestions spécifiques consistent en des interventions personnali-
sées au client. C'est a cette étape que |'ergothérapeute met en place les
interventions qui faciliteront I'engagement dans les activités sexuelles,
et ce, en fonction des besoins, problématiques et préférences de son
client. Une évaluation préalable permet de prendre en compte les
aspects a adresser dans la sphére de la sexualité du client.

Les interventions présentées dans cette section peuvent étre réalisées
par l'ergothérapeute, mais ce dernier se doit d’utiliser son jugement
professionnel et sa capacité d’adaptation afin d’ajuster ses interventions
au contexte de pratique donné et au niveau de confort (de son client et
de lui-méme).

Le processus d’évaluation peut comprendre deux aspects essentiels :

= L’évaluation des habitudes de vie liées a la sexualité;

= L’'évaluation des déficiences et incapacités pouvant contribuer aux

problématiques.

L'évaluation des habitudes de vie liées a la sexualité afin
d’identifier les éléments problématiques. Dans cette phase,
I’ergothérapeute devra délimiter les éléments qui relévent de ses
compétences (positionnement) et celles qui doivent faire I'objet d'une
référence a un autre professionnel de la santé (sécheresse vaginale).
Cette évaluation peut se faire sous forme de discussion, d’entrevue ou
de questionnaires auto-administrés, si le client posséde les capacités
physiques requises. Aussi, de nombreux outils abordant cet aspect sont
disponibles, bien qu'ils ne soient pas spécifiques a la clientéle atteinte
de MNM [29] :

Changes in Sexual Functioning Questionnaire / Questionnaire sur
les changements dans la fonction sexuelle (disponible en ligne,
incluant les normes);

Sexual Quality of Life - Female / Questionnaire sur la qualité de vie
sexuelle chez la femme (disponible en ligne, incluant les normes);

Female Sexuality Questionnaire / Questionnaire sur la sexualité
féminine (disponible en ligne sous la forme de « démonstration »,
donnees normalisées non disponibles a ce jour);

Personal Experiences Questionnaires / Questionnaire sur les
expériences personnelles;

Golombok-Rust Inventory of Sexual Satisfaction (GRISS) /
Inventaire de la satisfaction sexuelle de Golombok-Rust.



Boucle de rétroaction de
I'autorisation

4.3.2. Interventions

L'évaluation des déficiences et incapacités pouvant contribuer
aux problématiques soulevées par le client. Dans une approche
holistique, il est important de cerner avec le client ses capacités
résiduelles qui pourront étre mises a profit pour continuer de réaliser
certaines activités.

Il peut également étre important de réaliser une évaluation du niveau
de fatigue, une atteinte fréquente en MNM, et pour laquelle il
existe de nombreuses possibilités d‘interventions sur le plan de la
gestion de I'énergie.

Par ailleurs, une évaluation de la posture (positionnement), une évalua-
tion fonctionnelle des transferts (incluant |'accessibilité au lit), ainsi
qu’une évaluation des soins d’hygieéne sont a réaliser afin de
permettre une analyse compléte de |'activité [26].

Lors de l'entrevue avec le client, il peut étre pertinent de questionner
les capacités, en termes d’adoption et de tolérance au maintien de
positions spécifiques associées a |'activité sexuelle. En ce sens, les
bilans musculaires et articulaires permettent d’'évaluer objective-
ment la capacité a adopter certaines positions ainsi qu‘a utiliser des
moyens contraceptifs (par exemple : condoms, diaphragme) [45].

Il peut étre pertinent de faire une évaluation générale de la sensibilité,
puisque la réduction ou l'absence de sensibilité pourraient expliquer
certaines difficultés rencontrées lors des activités sexuelles. Ainsi, bien
gue réaliser une évaluation directe de la sensibilité de la zone génitale
peut étre délicate, il est tout de méme possible de poser des questions
si le client est d'accord. En dressant un bilan de la sensibilité du client,
des zones hyposensibles ou des zones érogénes pourraient étre soule-
vées, influencant les possibilités d’interventions [20].

Finalement, lorsque le besoin se préte, une simulation de la tache ou
d’'une étape peut étre réalisée [26]. Il s’agit ici de faire une analyse de
I'activité par observation en contexte de téche afin de mieux cibler les
difficultés.

Les compétences de |'ergothérapeute en lien avec I'analyse de |'activité
et la résolution de probléme vont permettre de maximiser les retom-
bées en intervention. En effet, |'ergothérapeute peut [11] :

o Intervenir pour modifier les composantes physiques de |'activité
sexuelle,

e Prescrire et recommander |'utilisation d’outils alternatifs a la
sexualité,

e Modifier ou adapter l’environnement afin de faciliter la fonction
sexuelle.

Les rbles ou taches de l'ergothérapeute sont variés et incluent la
conservation de |’énergie, la protection des articulations, les méthodes
et les équipements adaptés, I’éducation et l'entrainement [38]. Les
types d’interventions seront explicités dans cette section selon les
catégories suivantes : occupation, personne et environnement. Ces
trois sphéres sont centrales dans I'analyse ergothérapique.



ROLE D’EXPERT EN HABILITATION DE L’OCCUPATION @

Interventions axées
sur 'occupation
Positionnement |’ergothérapeute peut intervenir dans |I'adaptation de la posture au lit et
|'amélioration du confort [19]. L'exploration par les clients de positions
variées, dans le cadre de leur programme d’exercices en ergothérapie
(ou physiothérapie) permet de développer leurs capacités dans un
environnement contrélé avant d’en faire |'expérience a la maison.
L'ergothérapeute peut utiliser un support visuel comportant des images
de positions variées a cette étape.

Pour les relations sexuelles, plusieurs positions peuvent étre difficiles a
adopter ou a maintenir sur une longue période. Les positions sur le dos
ou en cuilléere peuvent étre de bonnes alternatives pour les clients des
deux sexes. En effet, il s’agit de positions moins actives et offrant un

meilleur support (tableau 4).

Tableau 4. Positions sexuelles avec le partenaire

Positionnement Aide pour
Sur le dos ; ;
Demande moins d’effort e Faiblesse musculaire
et offre un meilleur e Fatigue
support
PP e Douleur
e Hypotonie

e Ataxie/chorée

Aides techniques possibles

Mettre des coussins dans le bas du dos et/ou sous les genoux
pour augmenter le support

Utiliser un coussin en angle sous les genoux pour diminuer
les spasmes, réduire les douleurs dans le bas du dos et facili-
ter I'acces a la zone génitale, tant chez I'homme que chez la
femme

Sur le coté, face a face e Fatigue
Permet aux deux

Mettre des coussins dans le dos pour augmenter le support

(présence d’un cathéter)
e Fatigue
e Faiblesse musculaire
e Hypotonie

e Spasticité (adducteurs
de la hanche)

partenaires de participer e Faiblesse musculaire
e Hypotonie
Sur le coté, en cuillere e Problémes urinaires Un coussin entre les jambes peut diminuer l'inconfort aux

hanches et faciliter la pénétration

Mettre des coussins pour assurer le support dorsal du parte-
naire positionné a l'arriére. Les 2 partenaires peuvent toute-
fois bénéficier de ce support

E“ Iposmon assise e Faiblesse musculaire
u lit

Au fauteuil roulant e Fatigue

&

Dystrophie musculaire de Duchenne
(DMD)

L'une des positions sexuelles généralement
adoptée au lit est la suivante : couchée sur le dos
en position « grenouille », les membres inférieurs
en rotation externe et une flexion aux genoux,
posture qui accentue l'effet de lordose au dos.

Enlever les appui-bras et les supports latéraux peut augmen-
ter le nombre de possibilités de positions

O Si le partenaire au fauteuil est un homme, les positions
face a face, de dos ou de co6té sont possibles

0 Si la partenaire au fauteuil est une femme, elle peut avan-
cer les fesses sur la chaise pour permettre la pénétration
ou le sexe oral. Toutefois, cela diminue le support lors des
activités sexuelles

Garder les appui-bras augmente le support, mais augmente
I'encombrement et diminue le nombre de positions possibles

Pour étre assis au lit, il est possible de lever la téte de lit (si
lit électrique) ou de mettre un coussin supportant dans le dos
pour maintenir la position

Toutefois, cette position est inconfortable pour
les personnes avec la DMD et peut donc étre un
obstacle a la relation sexuelle. L'ergothérapeute
peut agir au niveau du positionnement, par
exemple, en ajoutant des coussins [19].



Modification de la tiche Des stratégies simples de planification de l'activité sexuelle avec le
client peuvent augmenter le rendement occupationnel.

¢ Aider le client a considérer de se faire déshabiller par son parte-
naire comme étant un acte sensuel, et soutenir I’entrainement a
cette routine;

e Aider le client a organiser le déroulement de l'activité sexuelle
(ex.: aller aux toilettes avant ou apreés, planifier la séquence des
taches) [19];

e Suggérer un environnement et les aides techniques nécessaires
afin de faciliter I'avant et aprés acte (ex.: prévoir mouchoirs ou
lingettes a proximité) [26], puis encourager l'entrainement a
|’exécution de la routine;

e Suggérer ['utilisation d'autres parties du corps ou d’objets
sexuels pour masturber son partenaire, si le client présente des
faiblesses aux mains (ex.: pieds, seins, bouche).

Des interventions peuvent soutenir I'ensemble des occupations liées a
la sexualité : habillage, transport pour aller a un rendez-vous galant,
déplacements, etc. Par exemple, I'ergothérapeute peut faciliter I'accés
a un transport adapté pour se rendre a un rendez-vous galant [19],
améliorer la capacité du client a conduire son fauteuil roulant de fagon
autonome et trouver une alternative au port de culottes de protection.
Il est possible d’augmenter le rendement au déshabillage en adaptant
les fermetures éclair pour faciliter I’atteinte des parties génitales [21].

En lien avec la gestion et la prévention de l'incontinence urinaire ou
fécale (par exemple : ataxie de Friedreich, ataxie récessive spastique
de Charlevoix-Saguenay) :

e Limiter la consommation de liquide et éviter de consommer des
boissons a effet diurétique (ex.: café) surtout dans les 2 heures
précédant |'acte sexuel;

e L'installation d'un piqué au lit permet de diminuer les dégats en
cas d’incontinence urinaire ou de diarrhée. Il existe des modéles
plus propices aux activités sexuelles en termes de style, couleur et
texture;

e Envisager de prendre part aux activités sexuelles sous la douche
avec une aide technique au bain, ce qui facilite la gestion des
dégats. Dans ce cas, s’il y a utilisation d’objets sexuels, il faudra
s’assurer qu’ils soient résistants a lI’'eau lors de |'achat;

e Etablir une routine de vidange vésicale et des intestins avant une
relation sexuelle [36].



Gestion de I'énergie

Masturbation

Stratégies pour anticiper et réduire |’énergie nécessaire a I'activité
sexuelle (par exemple : CMT, ataxie de Friedreich, dystrophie myotonique
de type 1, DMD) :

Questionner le client sur les moments de la journée ou il a le plus
d’énergie;

Explorer des positions plus passives (voir la section
« Positionnement »);

Explorer les alternatives a la pénétration dans une visée de gestion
de I'énergie (ex. : sexualité orale ou caresse);

Favoriser des périodes de repos avant et aprés;

Positionnement de coussins afin de stabiliser la position d'un objet
sexuel vibrateur;

Un échauffement préalable est recommandé (ex.: sous la douche,
permet d’initier l'activité sexuelle) afin de diminuer le risque de
courbatures ou de blessures si positions plus contraignantes;

Recommander la pratique de l|'activité physique au quotidien, qui
permet d’augmenter la fréquence et la quantité de moments d’intimi-
té sexuelle. Par exemple, faire un exercice cardiovasculaire quelques
minutes par jour peut contribuer a augmenter la fonction érectile, le
désir sexuel, la fonction sexuelle et la satisfaction sexuelle [46, 47];

Rediriger notre client vers son médecin ou un pharmacien afin
d’obtenir des recommandations concernant la médication au besoin.

Il existe des aides techniques et des stratégies de modification de la
tache, qui peuvent satisfaire des besoins et des désirs variés, tant pour un
homme que pour une femme, par exemple : adaptation sous un bureau,
équipement permettant un mouvement de va-et-vient en restant assis au
fauteuil roulant [19, 21].

e Pour les clients ayant des faiblesses aux membres supérieurs, la

masturbation en décubitus dorsal est souvent plus difficile a effectuer
en raison de la gravité. Un conseil pourrait étre de se coucher en
décubitus latéral [22];

Se référer a I'annexe 1 proposant des objets sexuels;

Dans le cas d'ataxie, de tremblements ou de spasticité, les dispositifs
n’utilisant pas les mains, comme I'équipement ancré ou stationnaire,
peuvent étre les plus appropriés. Par exemple, il est possible d’ancrer
I'équipement a un banc de bain pour une utilisation facile sous la
douche ou d’adapter un vibrateur sous une table pour un client avec
une incapacité physique majeure. Si de l'aide est nécessaire pour
installer les appareils, le partenaire ou le personnel médical peut
fournir de I'assistance.

Il est nécessaire de discuter avec le client afin de bien planifier I’acte,
surtout au niveau de l'aide requise pour initier et pour finaliser I'acte.
Le personnel et le client doivent étre a l'aise avec les étapes a faire
(ex: recevoir de l'aide suite a la relation sexuelle) [26].



Objets sexuels

Voir I'annexe 1 pour
des exemples de
objets sexuels.

Les objets sexuels sont variés et permettent de compenser un large
éventail d’incapacités. Ils peuvent faciliter différents actes sexuels :
pénétration vaginale ou anale, masturbation, stimulation de zones
érogenes, variation des positions sexuelles, etc. Les équipements sont
en continuel développement.

Il est important de prendre en considération que les objets sexuels sont
coliteux et qu’il est possible que le client fasse un achat dont il ne sera
pas satisfait. Il est important d’avertir le client de cette possibilité et
d’avoir une analyse compléte de la situation pour favoriser un choix
satisfaisant. Certains financements demeurent possibles, selon les cas,
et le professionnel doit s’‘informer a ce sujet (voir la section
« Financement »). Aussi, nous devons informer le client des risques
associés a l'utilisation de l'aide technique (ex.: risque de plaies) et
enseigner les stratégies pour les prévenir [36]. A noter que certaines
boutiques érotiques possédent une variété d’aides techniques adaptées

'S g A pour la sexualité. Bien qu‘aucune boutique de ce type ne s’affiche
- === au Québec a ce jour, certains sites internet peuvent étre consul-
Dystrophie musculaire facio- tés afin de pister les interventions ergothérapiques, tels que :
scapulo-humérale
, . P
Qe eible d'adapter des objets e Le Centre d,auto‘no‘mle : s.ltue ay Saguenay Lac-Saint
Sexuels pour des C|ients présentant des Jean, Offre I acces a CertalnS Ob_]etS ou OUtI|S, par eXempIe
faiblesses aux mains. Par exemple, le Intimate Rider (http://www.centreautonomie.com);
Iinsertion d’un vibrateur dans une . L. Lo,
éponge peut en faciliter la prise. e Dallas Novelty : site de vente americain, specialise dans le
o 4 handicap et la sexualité (www.dallasnovelty.com);

Role de I'ergothérapeute au
niveau des objets sexuels

¢ Handy Lover : fabriquant et vente francgais, pour la sexuali-
té et la mobilité (www.handy-lover.com).

Les jouets sexuels peuvent permettre de compenser les incapacités
physiques des clients souffrant de MNM dans le contexte de la sexualité.
L'ergothérapeute peut par exemple :

1. Recommander des aides techniques permettant de compen-
ser certaines incapacités

o Cette étape serait idéalement faite en collaboration avec un sexo-
logue (si possible). Dans ce cas, une rencontre dans des boutiques
érotiques pourrait étre effectuée avec le client;

e Il est de la responsabilité de |I'ergothérapeute de s’informer des
outils disponibles sur le marché, tout comme |'attribution de diffé-
rentes aides techniques permettant de faciliter les occupations plus
communes (alimentation, habillage, hygiéne). Ainsi, il pourra
proposer diverses options répondant aux capacités de son client et
identifier le jouet sexuel optimal qui agira a titre d’aide technique
[26];

e L'essai ou la manipulation de certains jouets sexuels par le client
permettrait d‘identifier le plus convenable en fonction de ses
besoins et d’augmenter sa satisfaction a son égard [26].

1. Proposer des adaptations simples permettant de faciliter leur
utilisation sans causer préjudice a la sécurité de la clientele

e Par exemple, il est possible d’utiliser un manche universel a
I'alimentation pour faciliter la prise de certains jouets sexuels [39].


http://www.centreautonomie.com
http://www.dallasnovelty.com
http://www.handy-lover.com

Pratiques sexuelles créatives

L’avant et I'apreés de la
relation sexuelle

Dans le but de favoriser une pratique centrée sur le client et ses
attentes, il est important d’ajuster nos interventions en vue d'habiliter
les pratiques sexuelles préconisées par le client. Par exemple, pour un
client ayant pour fétichisme de porter des bas dans la relation sexuelle,
il est possible d’adresser cet aspect. Cela permet d’augmenter le rende-
ment dans la tache, ainsi que la satisfaction. Toutefois, certaines
attentes des clients peuvent dépasser le mandat donné ou votre niveau
de confort. Lorsque vous vous questionnez a ce niveau, le chef de
programme peut vous orienter sur les limites de votre mandat [35].

L'activité sexuelle, que ce soit avec partenaire ou seul, doit étre plani-
fiée au-dela de la tdche méme. On peut se questionner sur |'accés aux
aides techniques, la mise en place du positionnement voulu, I’hygiéne
ou d’autres éléments a prévoir préalablement a la relation sexuelle.

De plus, suite a la relation sexuelle, le nettoyage des aides techniques
et I'hygiéne personnelle en vue d’éviter des infections doivent étre
considérés. Ces aspects sont multiples et varient selon le client et sa
sexualité.

A ce niveau, l'ergothérapeute doit rendre le client le plus autonome
possible via différentes interventions, voici quelques exemples :

¢ Placer les aides techniques et le matériel nécessaire a disposition
(table de chevet);

e Promouvoir l'adéquation entre les services regus et la relation
sexuelle. Plusieurs clients recoivent de I'aide humaine le soir pour
le positionnement au lit : ce serait donc un moment a privilégier
pour que le préposé positionne le client pour la relation sexuelle,
lorsque désiré;

e Planifier I'hygiéne corporelle ainsi que celles des outils. Placer des
serviettes humides spécifiques a I’hygiéne personnelle prés du lit
pour nettoyer les parties génitales suite a la relation sexuelle et les
produits nettoyants pour les jouets sexuels, ou encore planifier les
soins d’hygiéne suite a la relation [36].



Interventions axées
sur la personne

Perceptions/conception de la
sexualité du client

Difficultés au niveau
de la mémoire

Présence de douleur

Au niveau de cette spheére, les interventions concernent entre autres la
transmission d‘informations spécifiques par rapport au diagnostic ou
encore les échanges permettant de recadrer la vision de la sexualité.

e Groupes de support/de discussion : amener les clients a prendre
conscience des différents moyens et options pour avoir une vie
sexuelle et amoureuse satisfaisante malgré leurs limitations
physiques, redéfinir la sexualité de maniére plus globale, comme
n‘étant pas seulement reliée a |'acte sexuel, mais incluant le roman-
tisme, l'intimité, etc. Ces groupes pourraient étre faits en collabora-
tion avec un sexologue [35];

e Exploration et développement des intéréts et loisirs par une approche
de remédiation : encourager les rencontres sociales avec des gens
partageant les mémes intéréts en vue de fournir des opportunités de
rencontres romantiques a cette clientéle, qui souffre souvent
d’'isolement social [48];

e Discussions individuelles sur différents aspects de la personne
aborder le développement de soi, I'estime de soi et I'image corporelle
en vue de favoriser I’expression de la sexualité a différents niveaux,
participation dans des rGles sociaux liés au genre (ex.: pére, mere,
conjoint(e), ami(e), etc.). L'ergothérapeute peut ensuite utiliser des
techniques de résolution de probleme pour adresser les enjeux identi-
fiés [49].

e Avoir un calendrier clair et disponible au client pour l'aider a se
rappeler des événements spéciaux;

e Alarme pour les anovulants et pour les événements prévus;

e Porter un condom sur soi ou placé dans un endroit visible (ex.: sur la
table de chevet) afin de permettre une certaine spontanéité. Il est
nécessaire d’inciter le client a conserver les condoms dans leur
emballage dans un endroit frais et sec, d’éviter d’exposer les
condoms a la lumiére solaire directe ou de les conserver durant des
périodes prolongées a des températures au-dessus de 30°C. De plus,
il faut vérifier la date d’expiration sur I'emballage [50].

e S’il y a lieu, il faut penser a inclure le partenaire dans I’éducation en
lien avec la contraception.

e Enseigner au client a bien connaitre ses symptdémes douloureux afin
de mieux planifier ses activités sexuelles, en accord avec la médica-
tion, le niveau de fatigue, ainsi que le stress émotionnel et physique;

e Prévoir les activités sexuelles et opter pour des moments ou la
douleur est moins forte;

e Soutenir les articulations douloureuses a |‘aide de coussins, ce qui
peut faciliter le maintien d'une position.



Présence d’atteintes
pulmonaires et cardiaques

Présence de dysfonction érectile

A = P

L ]

Dystrophie myotonique
de type 1 (DM1)

24 a 38% des hommes vont souffrir de
dysfonction érectile [51].

Consulter le médecin traitant pour vérifier s’il existe des restrictions a la
pratique sexuelle pour ces populations. Les contre-indications varient
selon le diagnostic.

e Rappeler au client que la sexualité est possible méme s'il est sous
ventilation mécanique;

e Proposer des positions au client qui facilitent la relations sexuelle
malgré les mécanismes respiratoires.

Lorsqu’une dysfonction érectile est rapportée par le client, une évalua-
tion par le médecin devrait étre réalisée avant que l’ergothérapeute
réalise des interventions a ce sujet.

Voici certains exemples d’interventions :

o Intégration de jouets sexuels (ex.: anneaux péniens, pompe a
pénis, dilatateur sur harnais comme alternative a la pénétration,
prothése pénienne, etc.) avec la collaboration d’un sexologue si
possible, ou suite a la recommandation d’un médecin;

o Utilisation d'alternatives a la pénétration (sexe oral, avec les
doigts, etc.), jeux sexuels, etc.;

—==> o Proposition de mettre en place des activités sensuelles et de

relaxation lorsque I'anxiété de performance est en cause.

Plusieurs pilules, médicaments ou jouets
sexuels (ex.: pompes) vendus dans les
boutiques érotiques peuvent étre
dangereux pour le client si celui-ci a des
problemes cardiaques ou autres
problemes de santé.

Il vaut donc mieux en discuter avec le
médecin. Certaines médications peuvent
étre prescrites pour les dysfonctions
érectiles.
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Maladies de Charcot-Marie-Tooth et
ataxie de Friedreich

Hypersensibilité « Eviter [|‘utilisation de jouets
sexuels vibrants. Opter pIut6t Ces deux diagnostics sont reconnus pour
pour un jouet pouvant &tre présenter des difficultés au niveau de la

nt, . sensibilité (hypersensibilité, hyposensibilité).
contrélé par le client (ex.: = —

masturbateurs, annexe 1);

e Des jouets « maison » peuvent offrir un niveau de stimulation adapté
aux go(ts du client. Par exemple, des pinceaux sont de bons jouets
sexuels : ils offrent différentes formes, textures et grosseurs, ils sont
faciles a utiliser, et ils peuvent étre tenus par la main, la bouche ou le
pied, et ils sont faciles a nettoyer.

Hyposensibilité La perte ou la baisse de sensibilité est normalement permanente.
Cependant, les zones érogenes peuvent étre remappées ou réorgani-
sées [31].

e Utiliser des jouets sexuels avec des vibrations plus fortes;

e Utiliser des outils plus doux, offrant une stimulation moins profonde
(ex. plumes);

e Proposer au client d’explorer différents types de sensations (chaud,
froid, profonde, superficielle) et différentes zones du corps afin de
trouver ce qu’il aime ou découvrir les parties de son corps qui répon-
dent mieux aux stimulations;

o Faire attention avec certains jouets sexuels. L’insertion de
jouets ou lutilisation d’un jouet avec un moteur pouvant surchauffer
peuvent causer des blessures. Le client hyposensible ne sera pas
conscient d’une blessure. Il est donc primordial de faire preuves de
précautions et d’instaurer une routine de vérification de l'intégrité des

w structures du client, qu’il fera lui méme, avec l'aide de son partenaire
ou autre (principes de prévention des plaies).

Interventions axées Les interventions de cette section concernent entre autres I’‘organisation
sur 'environnement de I’'environnement et les stratégies pour les proches aidants ou autres
personnes de |I'environnement social.

L'ergothérapeute peut intervenir sur I’‘environnement ou sur la routine
pour favoriser la sexualité de son client. Par exemple :

o Adaptation de la tache, par exemple en se reposant avant |'activité
sexuelle pour ceux ayant une faible endurance;

e Adaptation de la routine, par exemple en prenant un bain chaud
avant l'activité sexuelle;

e Apprendre de nouvelles positions qui incluent des mises en charge
variées pour compenser les tremblements [48];

e Utiliser des oreillers sous les articulations raides ou douloureuses;



o Utiliser un lit électrique pour faciliter les activités sexuelles et
augmenter le niveau de support. Par exemple :

0 Lever la téte du lit permet au client de s’'asseoir, ce qui facilite
les caresses et le contact visuel.

0 Diminuer la hauteur du lit peut également offrir une diversité
de positions ou le partenaire est a |'extérieur du lit.

0 L'intégration d’'un lit électrique peut nuire a l'intimité, car il
s'agit souvent d'un lit simple qui empéche les partenaires de
dormir ensemble;

o L'utilisation d’aides techniques pour faciliter la mobilité dans le lit
(ex.: poignée de lit, barre d'appui, triangle de lit) et I'enseigne-
ment de techniques pour se mobiliser dans le lit peuvent étre
d’une grande aide lors des activités sexuelles;

e Enseignement aux proches aidants :

0 Exemples de support qui peut étre offert : aider le client a
baisser ses pantalons, planifier et maximiser |'organisation de
I'environnement et le positionnement (placer les serviettes,
coussins, nettoyer aprés l'acte) [21];

0 Pour plus d'informations, se référer a la section
« LI — Information restreinte (Limited Information) ».

Financement Suite a |'évaluation et a l'essai de diverses alternatives pour faciliter
|'acte sexuel, certains équipements ou aides techniques devront possi-
blement étre achetés afin de permettre |'autonomie de la personne dans
cette habitude de vie. Si certains frais peuvent étre déboursés par le
client lui-méme, il demeure possible de faire une demande de finance-
ment a certains organismes (par exemple : Dystrophie musculaire Ca-
nada) en leur faisant parvenir une copie du rapport d’évaluation et des
recommandations. Il sera, dans ce cas, important de rédiger un rapport
explicite, utilisant la terminologie adéquate et de justifier clairement la
raison de ces recommandations, afin de faciliter les démarches [26].

4.5. IT - Traitements intensifs (Intensive Therapy)

Les traitements intensifs sont a prévoir si les besoins du client
dépassent les limites professionnelles de I'ergothérapeute, par exemple
pour du counseling intensif ou intervention médicale. L’ergothérapeute
devrait alors diriger le client vers son médecin afin qu’il soit référé aux
services spécialisés dont il pourrait bénéficier, comme la gynécologie, la
psychologie ou la sexologie.



5. ROLE DE COMMUNICATEUR Q

En tant qu’ergothérapeute, le réle de communicateur est trés important
a développer pour créer de bons liens thérapeutiques avec les clients,
d’autant plus que la sexualité est un sujet délicat a aborder.

Il est important pour I'ergothérapeute d’aborder ce sujet avec
empathie, sensibilité et ouverture [48] de facon a ce que le client se
sente invité a explorer n’'importe quelle problématique avec son
thérapeute [52].

Le discours de l'ergothérapeute doit étre affirmé et faire preuve de
fluidité, mais sans poser des questions trop intrusives, puisque le client
dévoile généralement seulement une partie de ses préoccupations
sexuelles au premier contact [41].

Il est aussi important que le professionnel évite les réponses
suggestives, qu’il permette des périodes de silence et qu’il utilise un
langage adapté [29]. Le client doit sentir que tout ce qu’il dira sera
respecté et gardé confidentiel [53].

La communication avec le client peut parfois étre restreinte lorsque
d’autres personnes assistent aux rencontres avec le professionnel. En
effet, si le motif de la rencontre ne concerne pas la sexualité, et qu’un
tiers est présent, le client peut ne pas étre a l'aise de soulever une
problématique de ce type [44]. Il est donc pertinent de proposer au
client de planifier une rencontre individuelle s’il en ressent le besoin.



6. ROLE DE COLLABORATEUR @

L'ergothérapeute doit bien connaitre son rbéle en matiére de sexualité,
puisqu’il devra souvent travailler en équipe avec des neurologues, des
sexologues, des travailleurs sociaux, des psychologues, des infirmieres
ou des préposés [19, 22]. De plus, si un ergothérapeute est inconfor-
table avec ce sujet, il peut toujours référer le client a un autre
ergothérapeute plus a l'aise d’en parler [35].

l Boucle de rétroaction de

I'autorisation )
De plus, et si le client accepte, il serait important d’aborder la sexualité

lors des rencontres interdisciplinaires, afin que chaque professionnel
garde cet aspect en téte lors de leurs interventions et pour favoriser
une meilleure compréhension, l'ouverture d’esprit et la recherche de
solutions sur la problématique exposée et éviter les jugements de
valeur [21, 44]. En effet, une approche multidisciplinaire de la santé
sexuelle serait l'idéale [54].

Le travail d’équipe est essentiel dans le cadre de la pratique en
sexualité. Les professionnels doivent étre capables de discuter des
problématiques de sexualité entre eux pour réaliser les références
appropriées, incluant les références a un sexologue. Il est important de
bien clarifier et expliciter les différentes activités et responsabilités de
chaque professionnel [9].

Par exemple, le médecin pourrait demander de l'information en lien
avec la planification des naissances, discuter du moment le plus
sécuritaire pour reprendre l'activité sexuelle a la suite d’'un accident ou
d’'une maladie et discuter du risque de contracter une infection
transmissible sexuellement. L'infirmiére, quant a elle, pourrait aborder
les soins a apporter aux organes reproducteurs a la suite d’une
chirurgie, enseigner comment installer un cathéter de fagon autonome,
et proposer des modéles de condoms et faire la promotion de leur bon
usage [19]. Le physiothérapeute en rééducation périnéale et pelvienne
pourrait travailler sur certaines limitations physiques, par exemple, le
renforcement du plancher pelvien, tandis que I'ergothérapeute pourrait
examiner des moyens d’adapter le positionnement sexuel et explorer
les aides techniques pouvant faciliter la fonction sexuelle [29].

Souvent, principalement dans les CLSC, lintervenant pivot
(gestionnaire de cas) sera chargé de passer l|‘outil d’évaluation
multi-clientéle (OEMC) et il aura la responsabilité d’aborder la sexualité
avec le client. L'intervenant pivot devra ensuite partager l'information
aux autres membres de I'équipe [44]. Méme si la sexualité est intégrée
dans cet outil, I'activité sexuelle est souvent peu ou pas abordée, et
n‘est donc pas prise en compte dans le reste du suivi. Suite a la prise
en charge d’un client, il est important de questionner l'intervenant
pivot a ce sujet.



Collaboration
ergothérapeute
et sexologue

A 2 Vo

Il est a noter que, dans certains milieux, c’est au sexologue que revient
le role d’attribution et de recommandations d‘aides techniques a la
sexualité, selon l'importance des limitations physiques du client [19].
Dans d’autres milieux, le psychologue travaille davantage avec le client
sur l'image de soi, tandis que I'ergothérapeute cible les comportements
et l'organisation de |'horaire (par exemple : prise de rendez-vous si
besoin de faire appel aux services d’une prostituée) [19]. Egalement,
un sexologue de |'équipe pourrait référer le client en ergothérapie
lorsque des problématiques en lien avec le positionnement ou la dimen-
sion physique ressortent.

Enfin, il est aussi important pour l'ergothérapeute de travailler de
concert avec les parents afin de les préparer a soutenir leurs
enfants dans I'émergence de leur sexualité et de leur intimité [7]. 1
existe des réseaux de soutien de la pratique professionnelle auxquels
les ergothérapeutes peuvent se référer (ex.: réseau entre les cliniques
spécialisées ou collaboration avec CLSC) [19].

Champ d’expertise du sexologue : évaluer le comportement et le
développement sexuels de la personne, déterminer, recommander et
effectuer des interventions et des traitements dans le but de favoriser
un meilleur équilibre sexuel chez I'étre humain en interaction avec son
environnement [55].

Un sexologue exerce dans votre milieu de pratique

Le contexte d'intervention idéal dans un milieu de réadaptation consiste
a promouvoir un travail interdisciplinaire entre ergothérapeutes et
sexologues de maniére a mettre de I'avant et faire émerger une exper-
tise conjointe. Dans le contexte ou vous avez accés a un sexologue,
privilégiez spontanément un travail de collaboration.

Votre milieu de pratique ne comprend pas de sexologue

Adresser la problématique selon le champ d’expertise de I’ergothérapie.

1) Intégrer des séances de consultation mensuelles (coaching
clinique) par un sexologue, pour les professionnels, dans votre
milieu de pratique. La visée de ces consultations serait de
bonifier les connaissances et le raisonnement des ergothéra-

peutes en vue de faciliter le suivi et la prise en charge de cette

Pssst!

Bien que nous favorisons le travail de
collaboration avec un sexologue, notez
gu’'une prise en charge de certains
aspects de cette habitude de vie par
I’'ergothérapeute est toujours possible et
recommandée en I'absence d’'une
ressource en sexologie [35].

habitude de vie;

2) Expliquer clairement au client I'apport de l’ergothérapie a sa
problématique, de méme que celle de la sexologie. Proposez une
référence a un sexologue au privé. Avec le consentement du
client, favoriser un travail de collaboration en mettant en place
un plan d’intervention interdisciplinaire.

[ - —]




7. ROLE DE GESTIONNAIRE DE LA PRATIQUE @

Afin de contribuer a inclure I'anamneéese sexuelle et les interventions
axées sur la sexualité dans la prise en charge de clients, les profession-
nels et les gestionnaires des services de santé pourraient, entre autres,
développer un formulaire qui serait intégré dans le dossier du client.
Cette méthode pourrait également confirmer l'inclusion de la santé
sexuelle dans la pratique des services de santé et accroitre la fréquence
de traitement des problématiques et des préoccupations relatives a la
santé sexuelle [29]. Aussi, il pourrait étre bénéfique de faire des
rencontres d’équipes, a certains moments spécifiques, qui seraient diri-
gées par un sexologue, afin de promouvoir des discussions et de
I’enseignement a ce sujet [35].

8. ROLE D’AGENT DE CHANGEMENT

Pour favoriser la santé sexuelle du client, I'ergothérapeute peut écouter
les préoccupations sexuelles du client, s'il souhaite en discuter, en
fournissant de facon délicate et appropriée des stratégies d'autorisation.
Il peut valider la sexualité du client en reconnaissant et en affirmant
I'importance qu'ils peuvent accorder a l'intimité et a I'expression sexuelle.
Il peut s’attaquer aux problémes qui reléevent de la compétence en ergo-
thérapie (par exemple, améliorer |I'accés aux occasions sociales, gérer la
fatigue, modifier le role et adapter certains objets ou équipements ou
I'environnement). Enfin, le simple fait d’adresser cette habitude de vie est
un plaidoyé pour de meilleurs services de santé sexuelle [30].

Pour agir comme agent de changement, un professionnel de
la santé peut contribuer a créer un environnement
propice aux discussions sur les questions de sexualité. Par
Les formations spécifiques adressant la pratique exemple lors de réunions, I'ergothérapeute peut défendre et

| en ergothérapie pour la sexualité sont peu répan- . ~ , p . sy
[ BUES voir inexistantes. promouvoir le role de |I'ergothérapie en sexualite [19].

En parler... pour le développement
de la pratique

Exemples de moyens d’action : Cela peut aussi se faire au niveau organisationnel, par
J Faire connaitre le besoin de formations sur ce ~ €X€mple, si plusieurs ergothérapeutes du méme milieu
sujet (par exemple : par lintégration du sujet remarquent un manque général d’information écrite sur la
dans le cursus universitaire ou le développement sexualité et sur les dysfonctions sexuelles, ils pourraient
B ESTordres profiessionhiels): décider de créer ensemble des brochures et affiches
Pour les ergothérapeutes ayant développé une permettant de faciliter les discussions avec le client [18].

expertise en sexualité : prendre action pour
développer des formations et les offrir. 1



9. ROLE DE PRATICIEN ERUDIT @

Pour mettre en pratique ce réle, I'ergothérapeute doit pouvoir dévelop-
per ses connaissances et les partager avec ses colléegues. L'un des
moyens les plus efficaces est de participer a des formations sur la
réadaptation en sexualité. Une évaluation périodique des besoins des
membres de I'équipe de réadaptation permettra d’identifier les besoins
de formation en matiére d'éducation sexuelle [27]. Ces formations
devraient rencontrer certains des critéres pour qu’elles soient efficaces
[9, 30], notamment :

¢ Inclure une discussion sur la sexualité;

e Inclure des exercices introductifs sur |'utilisation des mots reliés a
la sexualité;

¢ Inclure des jeux de ro6le, ou chaque professionnel expérimente
plusieurs réles (thérapeute, client, observateur);

e Adresser les attitudes asexuelles envers les personnes avec des
limitations, par exemple : ne pas aborder la sexualité en
supposant que le client n'a pas de sexualité a cause de sa condi-
tion physique. Ces attitudes sont présentes dans la société et se
retrouvent souvent dans |'approche des professionnels de la santé;

¢ Souligner l'importance d'aborder non seulement les probléma-
tiques liées a I'aspect médical (ex.: conséquences sur les capacités
physiques), mais également celles liées a une vision plus compléte
de la sexualité (ex.: identité sexuelle, image corporelle, intimité
avec le partenaire, vie amoureuse, etc.), qui sont tous des aspects
importants;

e Permettre de développer une meilleure compréhension de la
relation entre une identité sexuelle positive et une meilleure
qualité de vie et estime de soi.

Un autre moyen de développer ses compétences individuelles, en tant
qu'ergothérapeute en sexualité, consiste a faire ses propres recherches
sur les données probantes actuelles, en fonction de la clientéle
et de la problématique rencontrée. Cela peut étre fait par une recherche
sur la facon dont la sexualité est exprimée au travers des occupations
selon I'ége et les différents contextes socioculturels. Ces informations
peuvent aider l'ergothérapeute a cerner la place de la sexualité dans
I'occupation et a mettre en place des évaluations et des interventions
appropriées [56].



Il est important de bien connaitre le diagnostic du client ainsi que les
signes et symptOmes associés pour émettre des recommandations [19].
Celles-ci doivent correspondre aux besoins réels du client et de la
réalité de son diagnostic. Par exemple, un client atteint de la DM1 peut
souffrir de somnolence diurne et d'apathie : les interventions doivent
aussi répondent a ses symptomes.

L'intégration du modéle EX-PLISSIT (section 3.2) a la pratique peut
contribuer au réle de praticien érudit. L'ergothérapeute peut ['utiliser
pour déterminer ou il situe son propre niveau de compétence et de
confort dans le domaine de la santé [26]. Pour pouvoir intervenir en
sexualité de facon efficace, I'ergothérapeute doit étre a l'aise avec ce
théme et, par le fait méme, a l'aise avec ses propres valeurs en ce qui a
trait a la sexualité.

Il est également important de connaitre les limites du champ de
pratique. En cas de besoin, il ne faut pas hésiter a se référer a un autre
professionnel ayant une expertise particuliére dans le domaine
de la sexualité pour compléter notre intervention. Ainsi, selon la
problématique vécue par le client, il ne faut pas hésiter a collaborer
avec un sexologue, un travailleur social ou un physiothérapeute spécia-
lisé en rééducation périnéale et pelvienne. Ces professionnels peuvent
aider notre client directement, mais ils peuvent aussi collaborer avec
nous pour compléter nos savoirs et offrir une meilleure intervention.

Toujours en lien avec la collaboration interprofessionnelle, un ergothé-
rapeute peut mettre en place un groupe de discussion au sein de son
milieu de travail. Ce groupe de discussion peut avoir plusieurs visées,
telles que le partage de connaissances ou pour s'encourager/se donner
des conseils dans les situations plus difficiles [19].



10. ROLE DE PROFESSIONNEL @

Tout d'abord, il est important de se rappeler que le réle de |’'ergothéra-
peute est de promouvoir une justice occupationnelle et une possibilité
d’engagement dans les activités significatives, indépendamment des
atteintes [20]. Dans l'optique d’offrir des services complets et centrés
sur le client, I'ergothérapeute doit évaluer toutes les habitudes de vie
du client et ne devrait pas omettre I’'habitude de vie liée a la sexualité
et la vie amoureuse.

&

Il est important de comprendre I'impact de la maladie sur la @ Droits des clients au regard
sexualité et sa représentation pour le client afin de promou- 4 de la sexualité [51]

voir la justice occupationnelle et I'engagement du client dans
cette activité [22]. Le professionnel doit, entre autres,

soutenir les droits des clients au regard de leur sexualité
[56] e Droit a I'autodétermination sexuelle;

e Droit de participer a une activité sexuelle;

e Droit au plaisir et a I'expression sexuels;

e Droit a I'expression de son identité sexuelle;

e Droit a consentir aux pratiques sexuelles dans
une relation intime;

Le professionnel de la réadaptation doit analyser ses propres B plibrementson pantenalre’sextiel;

attitudes et jugements au regard de la sexualité de ses 9 SDg)?:feﬁ:_ reconnaitre publiquement une relation
clients afin de ne pas projeter ses propres valeurs et de ne

pas porter de jugement. En effet, le professionnel peut faire w
face a des clients ayant des pratiques sexuelles différentes,

ce qui peut lui faire vivre des émotions ou le mettre mal a

l'aise.

Dans les faits, les différents besoins et les préférences de tous les
genres (ex.: différences d’orientations ou d‘identités sexuelles) doivent
étre adressés de la méme maniére. Il est ainsi important que le profes-
sionnel prenne conscience qu'il est responsable de son propre malaise
par rapport a la situation, et qu'il travaille pour y remédier, pour étre en
mesure d’offrir un service de qualité aux clients. Aussi, le professionnel
doit prendre le temps de réfléchir a ses croyances et a leurs origines
ainsi qu’a ses propres limites.

Dans le contexte ol un ergothérapeute ressent un inconfort limitant son
intervention, et qu’il est incapable d'y remédier, il est préférable de
référer le client a un collégue ergothérapeute ou sexologue [35, 36]. Le
fait de demeurer compréhensif et de garder I'esprit ouvert permet de se
débarrasser de ses préjugés et de mieux adresser les questions
relatives a la sexualité et d’établir une ambiance favorable et sécuri-
sante pour le client.

Une communication ouverte et efficace est essentielle, de méme qu’une
connaissance des théories, des outils et des pratiques a utiliser, qui
vont aider a favoriser une ambiance sécuritaire et professionnelle.
Enfin, sans pour autant changer ses propres idéaux concernant la
sexualité, la sensibilisation aux préjugés est essentielle dans l'identifica-
tion des sujets suscitant la géne, facilitant ainsi de rediriger un client
vers un autre professionnel au besoin [20, 27, 29, 34, 45, 53].
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ANNEXE 1. OBJETS SEXUELS

Mireille Gagnon-Roy, erg.

MISE EN GARDE

L'annexe est une source de suggestions. Les photos sont a titre indicatif et
visent seulement a illustrer le type de produits existants.

Tous les objets proposés ne conviendront pas nécessairement a vos clients, que ce
soit pour une question de colt, de confort ou de facilité a |'utilisation, d’accessibilité,
d’intérét, etc.

Chaque situation doit donc faire |I'objet d’'une analyse d’activité rigoureuse répondant
aux besoins et a la situation de vos clients. Un enseignement sur |’utilisation et le
fonctionnement des objets doit aussi faire partie de l'intervention.

Plusieurs facteurs influencent la sécurité lors de l'utilisation
d’'objets sexuels. Si des recommandations sont faites aupres des
clients, il est primordial de faire des mises en garde pour réduire
les risques d’incidents, particulierement en lien avec les
mesures d’hygiénes et les risques liés a I'utilisation.

Votre jugement clinique est donc essentiel dans la
recommandation d’'objets sexuels pour assurer la
SECURITE de vos patients.

l‘- La boucle de rétroaction de I’'autorisation doit étre appliquée.

Risques liés a
Iutilisation
d’objets sexuels

Mesures d’hygiéne

Autres aspects
a considérer

e L’hyposensibilité, souvent notée dans les MNM, doit absolument étre prise en
compte lors des recommandations faites aux clients, de I'achat d’'objets sexuels ou
du type d’utilisation qui en sera faite.

e Voici quelques exemples (non complet) : objets pouvant étre chauffés ou
refroidis (risques de brilure ou d’engelure), objets vibrants, pénétrants ou ayant un
moteur (confort, risques de Iésion)

e En raison de la fatigue, fréquemment observée en MNM, sensibiliser vos clients a
I'importance de ne pas s’endormir avec un objet sexuel en fonction.

e Allergies : certains jouets peuvent étre composés de latex ou de parabéne pouvant
occasionner des irritations ou des allergies. Favoriser plutét des jouets en silicone.

e Préférer des objets résistant a I'eau pouvant facilement étre nettoyés et utilisés
dans le bain et la douche.

e Il faut aussi prévoir qui aura la responsabilité de préparer, nettoyer et ranger les
objets sexuels, particulierement si de |'aide est requise. Utiliser un condom peut
faciliter le processus de nettoyage.

e Prix : un jouet moins cher pourrait sembler intéressant, mais étre plus fragile ou
moins durable.

e Considérer le dispositif de charge (batterie, rechargeable, électrique). Les objets
rechargeables tendent a étre plus silencieux.

o Il existe plusieurs types de lubrifiants avec leurs avantages et inconvénients, qui
doivent aussi étre pris en compte lors du choix des objets sexuels.
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Guide de pratique en ergothérapie - Favoriser la sexualité et la vie amoureuse Annexe 1 - Objets sexuels
des adultes présentant une maladie neuromusculaire

Jouets sexuels offrant de la vibration.
Se présentent sous différentes formes, grosseurs, grandeurs, poids, textures et niveaux de
vibrations.

VIBRATEURS CLITORIDIENS

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue e Légers, faciles a tenir. e Difficiles a manipuler ou a installer
o Faiblesse musculaire e« Peuvent étre puissants. si peu de motricité fine.
e Coordination e Certains modéles peuvent : e Tendent a briser s’il y a un fil (ex :
¢ Trouble des sens o étre utilisés avec la langue, mini-vibrateur).
¢ Douleur articulaire o installés sur la personne, e Les boutons sont souvent petits.
o étre submergés (incontinence, utilisation dans o Possibilité d’utiliser un
la douche). interrupteur adapté
e Mini-vibrateur : s’installe sur le doigt. (ex : Big Red)?
e Snoro : peut étre maintenu sur le doigt, dans le
vagin ou autour du pénis.
e DuoGo : offre des vibrations pour les deux
partenaires avec une manette vibrante et un coco
vibrant pouvant aller dans le vagin et sur le
clitoris.
e We-Vibe : permet la pénétration tout en vibrant
au niveau du clitoris et a la base du pénis.
Manette disponible (peut étre controlé a
distance).

EXEMPLES

DuoGo We-Vibe Vibrateur bullet Butterfly
- - Snoro
Mini-Vibrateur Sous-vetement
vibrant

Les photos sont a titre indicatif et visent seulement a illustrer le type de produits existants. Al -38



Guide de pratique en ergothérapie - Favoriser la sexualité et la vie amoureuse Annexe 1 - Objets sexuels
des adultes présentant une maladie neuromusculaire

VIBRATEURS CLASSIQUES

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue e Peuvent étre tenu avec une prise grossiére ou e Sont souvent plus lourds que les
o Faiblesse musculaire un bracelet universel. vibrateurs clitoridiens.
e Trouble des sens e Plus longs que les vibrateurs clitoridiens e En cas de faiblesse musculaire,
o Amplitude articulaire (faciliter la manipulation). tenir compte du poids.
¢ Il en existe sans bouton, ce qui peut faciliter la ¢ Doivent étre maintenus en place
manipulation (dextérité). et nécessitent un mouvement de
¢ Plusieurs modéeles disponibles. va-et-vient (fatigue musculaire,
motricité globale).

EXEMPLES

VIBRATEURS DE TYPE « RABBIT »

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS

o Fatigue e Stimulations vaginales et | e Sont plus lourds qu’un vibrateur clitoridien.

+ Faiblesse musculaire clitoridiennes. e Doivent étre maintenus en place.

e Trouble des sens o Faire attention pour éviter de blesser le vagin avec la partie

qui y pénétre, particulierement en présence
d’hyposensibilité (ex.: la douleur pourrait passer
inapergue).

EXEMPLES

(/] A

Les photos sont a titre indicatif et visent seulement a illustrer le type de produits existants. Al -39



Guide de pratique en ergothérapie - Favoriser la sexualité et la vie amoureuse Annexe 1 - Objets sexuels
des adultes présentant une maladie neuromusculaire

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue e Vibrations fortes. ¢ Ne pas utiliser si la sensibilité est
o Faiblesse musculaire e Peuvent étre tenus entre les jambes ou affectée.
e Coordination rester sur un oreiller. e Wahl Massager :
e Trouble des sens e Peuvent étre utilisés sur d’autres parties du o utilise la chaleur : attention aux
o Amplitude articulaire corps. risques de br(lures. Ne pas utiliser
e Magic Wand : posséde un long manche dans les zones hyposensibles.
(permet d’atteindre différentes parties du o Nécessite une prise active et stable
corps). du jouet.
e Wahl Massager : différents types d’embouts, | « Magic Wand : peut étre trés bruyant,
dont un pour le pénis. Posséde de gros contrairement au Wah/ Massager.
boutons pour actionner le masseur.

EXEMPLES
‘ { .
SO O
Wahl Massager Magic Wand Massager
VIBRATEURS MASCULINS

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
¢ Trouble des sens Stimulations vibratoires sur les zones érogénes. e Certains doivent étre maintenus en

Différentes zones de stimulations possibles place (ex : Fun Factory Cobra).

(gland : Fun Factory Cobra; base du pénis : Puls
Solo II; scrotum).

EXEMPLES

Puls Solo II Fun Factory Cobra

Les photos sont a titre indicatif et visent seulement a illustrer le type de produits existants. Al -40



Guide de pratique en ergothérapie - Favoriser la sexualité et la vie amoureuse Annexe 1 - Objets sexuels
des adultes présentant une maladie neuromusculaire

VIBRATEURS PROPULSEURS

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue ¢ Font un mouvement de va-et-vient (plus | e Difficulté possible a tenir le vibrateur a
o Faiblesse musculaire besoin de faire le mouvement). cause du mouvement.
e Coordination e En cas de faiblesse musculaire, tenir
e Trouble des sens compte du poids.
e Attention aux risques de blessures
vaginales.
EXEMPLES

i
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Annexe 1 - Objets sexuels

Jouets sexuels de forme phallique, normalement sans vibration.
Se présentent sous différentes formes, grosseurs, grandeurs, poids, textures.

AIDE

e Trouble érectile
e Coordination

e Trouble des sens

AVANTAGES
o Plusieurs matériaux possibles :

o silicone, plastique;

o verre, céramique : peuvent étre réchauffés ou refroidis
(pour de nouvelles sensations).

¢ Peuvent étre attachés a un harnais a la cuisse pour étre
utilisés par le partenaire en cas de trouble érectile.
e Peuvent étre fixés a un mur ou un meuble :

o dans certains cas, la ventouse est suffisamment efficace
pour fixer le dildo sur un meuble poreux (ex.: Realistic
Cock). 1l faut donc choisir le jouet en fonction des
besoins et de I'environnement de la personne.

EXEMPLES
A [
[ 15 ‘(‘
e Re?OC ‘
-
AR ‘
-
-
-
Dildo en céramique Dildo sur ventouse

INCONVENIENTS

e Demandent un mouvement
de va-et-vient du corps ou
du bras.

¢ La ventouse peut étre difficile
a enlever.

e Faire attention aux brdlures
et engelures avec les dildos
en céramique ou en verre.

¢ A éviter si hyposensibilité.

Dildo et harnais
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Annexe 1 - Objets sexuels

JOUETS SEXUELS POUR L’HOMME - AIDE A L’ERECTION

ANNEAUX PENIENS
AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
¢ Trouble érectile ¢ S’installent a la base du pénis ou du e Peuvent étre difficile a installer sans aide.
scrotum. ¢ Ne devraient pas étre portés plus de 30

Augmentent la durée de |'érection.

Certains modeéles peuvent vibrer.

Offrent du support supplémentaire et
empéchent le retour du sang au corps.

e Sont souvent utilisés aprés la pompe
pénienne pour retenir le sang dans le pénis.

minutes.
¢ Ne pas s’endormir avec un anneau installé.
¢ Peuvent donner l'impression d’un pénis
instable.

EXEMPLES
PROTHESES DILDO
AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
e Trouble érectile  « S’installent par-dessus le pénis et permettent la e I| faut s’informer pour trouver la
pénétration en cas de trouble érectile. bonne taille.

EXEMPLES

e Certains modeéles vibrent (permet de stimuler le clitoris et

la circulation sanguine chez I’lhomme).

e La prothése est maintenue en place par un harnais dans
plusieurs cas, parfois par un anneau placé sous le rectum.
e Possibilité de couper le bout de certains modeles pour avoir

des sensations au niveau du gland.

« Eviter la collection « Fetish »
(dur, plastique).

e Sensation diminuée au niveau
du pénis.

Les photos sont a titre indicatif et visent seulement a illustrer le type de produits existants.
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POMPES PENIENNES
AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue o Certains sont faciles a utiliser, méme lorsque la e Méthode de pompage : tenir
¢ Faiblesse musculaire dextérité manuelle est limitée. compte des difficultés de
e Trouble érectile e Peuvent améliorer la circulation sanguine au pénis, chacun pour choisir un modéle
menant a des érections plus longues et plus dures. adéquat.

o Il existe différents embouts pour insérer le pénis.

¢ Il existe plusieurs dispositifs pour actionner le
mécanisme : certaines pompes sont automatiques
alors que d’autres nécessitent une certaine force.

EXEMPLES

Pompe a gachette

- N . Pompe a bulbe Pompe automatique
et jauge a pression

AIDE - AVANTAGES - INCONVENIENTS

e Trouble érectile e En cas de diminution de la sensibilité, permet e Trop puissant pour plusieurs personnes.
. de provoquer une éjaculation.
_« Habituellement utilisée auprés d’une clientele
. blessée médullaire pour la reproduction.

EXEMPLES
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MASTURBA

Jouets sexuels que I'homme peut utiliser pour se masturber.
Il en existe différents types, demandant différents niveaux de participation de I'homme.

AIDE
e Coordination
e Trouble des sens

EXEMPLES

Juicy Mouth

MASTURBATEURS MANUELS

AVANTAGES

« Différentes formes, textures et sensations.

o Certains modeéles offrent la vibration.

e Apollo : peut étre installé a un support sur ventouse pour
I'utiliser sans les mains (peut nécessiter un mouvement
du bassin).

O}
RC O
ol
\:\\'_\l
."} y
_‘\ &
23 \:‘ ,"
. .
SRS
o~
5N 4

En gel (jelly)

JRS MASCULINS

INCONVENIENTS

e Demandent un mouvement
de va-et-vient.

¢ Le nettoyage peut s’avérer
difficile (possibilité d’utiliser
un condom).

Apollo

Les photos sont a titre indicatif et visent seulement a illustrer le type de produits existants.
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MASTURBATEURS VIBRANT OU PROPULSANT

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS

o Fatigue e Certains jouets peuvent étre utilisés sans = e Certains sont bruyants (ex.: Robosuck)
o Faiblesse musculaire les mains (ex : Autoblow) et dérangeants.

e Coordination e Certains s’ouvrent (ex.: Tenga Flip Hole) e Le nettoyage peut s'avérer difficile

e Trouble des sens pour faciliter le nettoyage. (possibilité d’utiliser un condom).

e Autre douleur

o Amplitude articulaire

EXEMPLES

— _ 4

Robosuck Autoblow 2 Tenga Flip Hole

|
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POIGNEE POUR LES VIBRATEURS

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue e Facilite la prise du vibrateur. e Peut étre difficile a installer.
o Faiblesse musculaire @ ¢ Il est possible d’utiliser une prise universelle e S’assurer que le patient ou son
e Coordination habituellement utilisée a I'alimentation. entourage soient en mesure d’ajuster la
e S’assurer que la prise peut s'adapter aux prise.
vibrateurs.

EXEMPLES
ENSEMBLE MAINS LIBRES

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue e Adaptateur permettant d’installer un objet o Nécessite une barre d’appui (privilégier
+ Faiblesse musculaire sexuel (ex.: vibrateur) a une barre d’appui. une barre fixée).
e Coordination e Utilisation du jouet peut se faire en mains e Prendre un jouet sexuel résistant a I'eau

. libres. ~ si utilisé dans le bain ou la douche.
EXEMPLES

'\0

Come as you are
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COUSSINS POUR LE POSITIONNEMENT

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue ¢ Certains sont gonflables (plus faciles a ¢ Il faut étre en mesure de se
o Faiblesse musculaire transporter). transférer sur les coussins ou
e Coordination o Certains ont des embouts pour intégrer des jouets prévoir de l'aide pour les
e Autre douleur sexuels (ex.: Pulse). transferts.
o Amplitude articulaire ' « Le tissu de certains coussins (ex.: Liberator) les
¢ Hypotonie empéche de glisser entre eux.
o Tissu habituellement facile a nettoyer.
¢ Coussin résistant a I'eau.
¢ Plusieurs modeéles, grandeurs, formes.

EXEMPLES
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BALLONS GONFLABLES AVEC DILDO

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
¢ Coordination | ¢ Vibrations intégrées. ¢ Poids.
e Peuvent faciliter les activités sexuelles de plusieurs facons : ¢ Positions a prendre limitées ou

EXEMPLES

o ces coussins sont stables,
o plus faciles de bouger,
o demandent une prise grossiére.
¢ Comprennent un embout permettant d’utiliser différents
types de dildo ou vibrateurs.
e Plusieurs marques et formats disponibles.

peuvent étre difficiles
e Plus encombrants.

AIDE

Fatigue

Faiblesse musculaire
Trouble érectile
Coordination

EXEMPLES

AVANTAGES
o Utilisation variée :
o maintenir une position,
o attacher un dildo sur une cuisse, sur un
meuble ou au niveau du bassin,
o certains permettent de retenir les
cuisses et permettent de maintenir une
méme position plus longtemps.

INCONVENIENTS

e Besoin de motricité fine ou d’aide pour
installer et attacher le harnais.

e Besoin de mobilité pour faire le
mouvement de va-et-vient nécessaire.

e Faire attention de ne pas attacher le
harnais trop serré (éviter de couper la
circulation).

Les photos sont a titre indicatif et visent seulement a illustrer le type de produits existants.
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CAESAR SEX MACHINE

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue e Demande moins de coordination. o Faire attention aux risques de
o Faiblesse musculaire e S’ajuste en hauteur, ce qui permet d’adopter blessures.
e Coordination des positions plus confortables. e Lourd.
e Autre douleur e Fait le mouvement de va-et-vient. e Encombrant.
o« Amplitude articulaire | « Possible de changer le dildo utilisé. ¢ Particulierement cher.

e Utilisable pour I'hnomme et la femme, selon

I'objet sexuel qui est utilisé.

EXEMPLES

PERSONAL PLEASURE MACHINE

- Vac-U-Lock Compatible
- Easy to store
- Easy to setup
- Easy to use

INTIMATE RIDER

AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS

o Fatigue e Permet un mouvement de va-et-vient fluide et naturel. ¢ Stabilité du tronc

+ Faiblesse musculaire e Demande peu ou pas de forces au niveau des membres nécessaire lors de

¢ Coordination inférieurs et supérieurs. I'utilisation de la chaise.
e Offre une multitude de positions. ¢ Particulierement cher.
e Comprend une table pour le partenaire.
e Est ajustable en hauteur.

EXEMPLES

Voir vidéo d’utilisation : https://www.youtube.com/watch?v=aSR7VNV223c
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BODY BOUNCER
AIDE AVANTAGES INCONVENIENTS
o Fatigue ¢ Une légére flexion des jambes ¢ Faire attention aux risques de chutes. Prévoir

o Faiblesse musculaire
e Coordination

EXEMPLES

Voir vidéo d’utilisation :

permet a la personne de
rebondir sur le siege, ce qui
réduit I'énergie requise.

e Plusieurs positions possibles.

des appuis stables a proximité lors de
I'utilisation (ex.: barres d’appui, mur).

e La personne sur le dessus a besoin d’'une bonne
stabilisation du tronc et d’un bon équilibre a la
position assise.

https://www.youtube.com/watch?v=1UFZbK3U8Dk

Les sources des images sont disponibles sur demande. Elles ne sont pas
listées ici afin de ne pas faire la promotion de commerces spécifiques.
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