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I. DEFINITIONS

Le handicap : une réalité multiple (in « Le handicap se conjugue au pluriel » / INSEE n°742, oct 2000)
L’Organisation mondiale de la santé (O.M.S.) analyse de la facon suivante les relations entre maladie et handicap :
1) Les maladies sont a l'origine de la chaine ; ce terme doit étre compris dans un sens large, incluant les
accidents et les autres traumatismes moraux ou physiques, ainsi que les conséquences des complications de
grossesse ou d’accouchement, et les malformations congénitales.

2) Les déficiences sont les pertes (amputations, scléroses...) ou dysfonctionnements des diverses parties du
corps ou du cerveau. Elles résultent en général d’une maladie (au sens large précédent). Une notion voisine plus
couramment utilisée est celle d’invalidité.

3) Les incapacités sont les difficultés ou impossibilités de réaliser des actes élémentaires comme se tenir debout,
s’habiller, parler... Elles résultent en général d’une ou plusieurs déficiences ;

4) Les désavantages désignent les difficultés ou impossibilités que rencontre une personne a remplir les roles
sociaux auxquels elle peut aspirer, ou que la société attend d’elle.

Le handicap regroupe les trois derniers domaines.

Dans chacun d’entre eux, I'atteinte peut étre minime ou conséquente, voire rédhibitoire. Evaluer le nombre des
personnes handicapées exige qu’on fixe un seuil minimal d’atteinte, décision arbitraire, susceptible de points de
vue divers. Il n’y a donc pas de réponse unique a la question : “Combien y a-t-il de personnes handicapées en
France »”

Définition du handicap donnée dans la loi n°2005-102 pour 1'égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation a la
vie en société subie dans son environnement pat une personne en raison d'une altération substantielle, durable
ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. »

Définition de 1'assistance sexuelle

In « Une association d'assistants sexuels pour personnes handicapées peut-elle exister en France ? » Par Anne
Doat Sexo-pédagogue, responsable de projet - 13 mai 2009 | Article www.quelsexe.com

Appellations

- Caresseur, caresseuses: qui englobent plusieurs offres sensotielles, sensuelles et sexuelles, a l'exception des

baisers et des pénétrations.

- Assistant sexuel: définition premiere qui comprend l'idée d'étre avec, d'étre présent et aider concréetement en

mettant son corps en jeu dans la relation.

- Aide sexuelle: adopté a I'époque en Suisse, et qui relevait cette fois du soin sexologique (au méme titre que le

soin physio-thérapeutique, d'hygiéne et de rééducation fonctionnelle,). cette précision témoignant d'une volonté

de se distinguer d'un acte de prostitution.

Obijectifs

- Sans relation sexuelle. Une mission qui demande beaucoup de préparation, des discussions avec les aidants,
parents professionnels qui travaillent avec la personne en situation de handicap. Pendant les séances sont
proposés des massages, un contact corps a corps, des enlacements, des caresses et des touchers. Mais pas de
rapportts sexuels, ni relation sexuelle orale. L'orgasme n'étant pas l'objectif principal. Pour certaines personnes
c'est la premiere fois de leur vie qu'ils ont un contact physique proche, sensuel.

- Avec relation sexuelle: avec pénétration, avec comme objectif I'orgasme, d'ou une limite plus difficile a
trouver entre l'assistance sexuelle et la prostitution.



Définition de la santé sexuelle — OMS 1975 — Rapport technique n°572

« La santé sexuelle représente I'intégration des éléments somatiques, affectifs, intellectuels et sociaux de la vie
sexuelle, de facon a favoriser 'épanouissement et la mise en valeur de la personnalité, la communication et
P'amour. Le droit a 'information sexuelle et le droit au plaisir sont des valeurs inhérentes a ce concept ».

Définition de la sexualité —WHO-convened international technical consultation on sexual health, 2002
La sexualité est un aspect central de la personne humaine tout au long de la vie et comprend le sexe
biologique, I'identité et le role sexuels, orientation sexuelle, I’érotisme, le plaisir, 'intimité et la reproduction.

La sexualité est vécue et exprimée sous forme de pensées, de fantasmes, de désirs, de croyances, d’attitudes, de
valeurs, de comportements, de pratiques, de roles et de relations. Alors que la sexualité peut inclure toutes ces
dimensions, ces derniéres ne sont pas toujours vécues ou exprimées simultanément. La sexualité est influencée
par des facteurs biologiques, psychologiques, sociaux, économiques, politiques, culturels, éthiques, juridiques,
historiques, religieux et spirituels.

Principes extraits de la déclaration des droits sexuels de I'IPPF, octobre 2009

1. L'IPPF congcoit que la sexualité est une composante importante de la vie humaine

2. L'TPPF encourage une vision ayant pour objet de respectet, protéger et promouvoir les droits de tous a
l'autonomie sexuelle, et visant a faire avancer la santé sexuelle et les droits sexuels selon le principe de la
non discrimination.

3. LTPPF pense qu'il est important de créer des structures responsables ainsi que d'encourager les
politiques et législations gouvernementales a veiller a ce que ces droits soient, pour tous, protégés et,
lorsque c'est possible, promus et satisfaits.

QUELQUES CHIFFRES

Le handicap se conjugue au pluriel / INSEE Premie¢re n°742, octobre 2000
*  Environ 2,3 millions de personnes, vivant a leur domicile, per¢oivent une allocation, une pension ou un autre
revenu en raison d’un handicap ou d’un probléme de santé.

* Plus de 5 millions de personnes bénéficient d’une aide réguliere pour accomplir certaines tiches de la vie
quotidienne, pour les mémes raisons. Deux fois sur trois, I'aide est apportée par 'entourage proche. Les difficultés
vécues sont d’intensité trés variable selon la nature, I'origine et la gravité des atteintes.

*  Les femmes souffrent davantage de déficiences motrices et les hommes de déficiences sensorielles.

*  Entre 650 000 et 700 000 personnes handicapées sont hébergées dans des institutions spécialisées. La grande
majorité vit donc en domicile ordinaire.

*  Bien sar ’age est un facteur aggravant : ainsi les déficiences motrices affectent deux tiers des nonagénaires.

*  Enfin les inégalités sociales sont trés marquées dans le domaine du handicap : un jeune, fils d’ouvrier, est deux fois
plus souvent atteint d’une déficience qu'un enfant de cadre.

Diverses approches du handicap dans ’ensemble de la population

o Z o Note : ce tableau concerne les personnes a domicile et celles en institution.
Part en % de personnes déclarant Hommes | Femmes | Ensemble 1) : RINVAL : proportion de personnes pour lesquelles on a reconnu officiellement
Y prop p p 1
Etre affecté d’une déficience 38,3 41,4 40,4 un taux d'incapacité . .
(2) : Parmi les 20 ans et plus : les personnes inaptes a 'emploi, ou ayant da
Etre titulaire d’un taux d’incapacité (1) 8,3 53 6,8 I’abandonner, ou devant avoir un emploi aménagé,pour raison de santé
(3) : Parmi les 6-16 ans scolarisés
Rencontrer un probleme d’emploi (2) 13,6 14,1 13,9 Source : Enquétes HID 98 et 99
Suivre un enseignement adapté (3) 57 43 5
Recourir a des aides techniques 10,2 13 11,6
Recourir a une aide humaine 7,7 12,7 10,3
Etre aidé pour sortir 34 55 4.4
Etre confiné au lit 0,3 0,7 0,5
Recevoir une allocation 5,9 3,2 4,5

Les assistants sexuels, seraient quelques centaines en France (In « Handicap et sexualité : pour une éthique de
l'accompagnement » / Jean-Pierre Duril-Varembont.- Eres, 2010)



II. DATES CLE & LEGISLATION

Extraits de « Chronologie 1975 — 2011 - http://amourhandicap.canalblog.com/ »
& Mémoire de conseil conjugal et familial d'Aline Pandraud, MFPF, 2009

1948 Déclaration universelle des droits de 'homme, 10 décembre 1948, Paris, Assemblée générale des Nations Unies

1950

Article premier : Tous les étres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. Ils sont doués de raison et
de conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit de fraternité.

Article 16 - 1. A partir de l'dge nubile, 'homme et la femme, sans aucune restriction quant a la race, la nationalité ou
la religion, ont le droit de se marier et de fonder une famille. Ils ont des droits égaux au regard du mariage,
durant le mariage et lors de sa dissolution.

Convention européenne des droits de ’Homme, Rome, 4 novembre 1950

Article 8 — Droit au respect de la vie privée et familiale
1. Toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de son domicile et de sa correspondance.
2. 1l ne peut y avoir ingérence d'une autorité publique dans l'exercice de ce droit que pour autant que cette
ingérence est prévue par la loi et qu'elle constitue une mesure qui, dans une société démocratique, est
nécessaire a la sécurité nationale, a la sireté publique, au bien-étre économique du pays, a la défense de l'ordre
et a la prévention des infractions pénales, a la protection de la santé ou de la morale, ou a la protection des
droits et libertés d'autrui.

1975 30 juin 1975: Loi 75-534 du 30 juin 1975 d’orientation en faveur des personnes handicapées. Elle fixe le cadre

1980
1987

1993

2000
2002
2005

juridique de I’action des pouvoirs publics.

9 décembre 1975 : adoption par ’Assemblée générale des Nations unies d’une déclaration des droits des personnes
handicapées.

1980 : l'accompagnement 2 la vie affective et sexuelle apparait aux Pays-Bas

10 juillet 1987 : promulgation de la loi n° 87-517 en faveur de 'emploi des travailleurs handicapés (JO n° 160) qui
institue pour les entreprises de plus de 20 salariés 'obligation d’employer, a temps plein ou partiel, 6% d’entre eux.

Regles pour 1'égalisation des chances des handicapés- ONU- 1993

Régle 9. Vie familiale et plénitude de la vie personnelle

Les Etats devraient promouvoir la pleine participation des handicapés a la vie familiale. Ils devraient promouvoir
leur droit a la plénitude de la vie personnelle et veiller a ce que les lois n'établissent aucune discrimination a
l'enconttre des personnes handicapées quant aux relations sexuelles, au mariage et a la procréation.

1. Il ne faut pas refuser aux handicapés la possibilité d'avoir des relations sexuelles et de procréer. Les intéressés
pouvant avoir du mal a se marier et a fonder une famille, les Etats devraient encourager la prestation de services de
consultation appropriés. Les handicapés doivent avoir pleinement acces aux méthodes de planification familiale et
des informations sur la sexualité doivent leur étre fournies sous une forme qui leur soit accessible.

2. Les Etats devraient promouvoir des mesures visant a modifier les attitudes négatives, encore courantes dans la
société, a I'égard du mariage, de la sexualité et de la procréation des handicapés, notamment des jeunes filles et des
femmes souffrant d'incapacités. Les médias devraient étre incités a lutter activement contre ces préjugés.

3. Les handicapés et leur famille doivent étre pleinement informés des précautions a prendre contre les sévices
sexuels et autres. Les handicapés sont particulicrement exposés aux sévices dans la famille, la collectivité ou les
institutions et il faut leur apprendre a se prémunir contre le risque d'en étre victimes ou a reconnaitre qu'ils l'ont été
et a en faire état.

film "Nationale 7" de Jean-Pierre Sinapi
texte relatif a la santé sexuelle et aux droits sexuels - OMS Organisation mondiale de la santé

11/02/2005 - Loi n°® 2005-102 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées. Création du droit a la compensation : la personne handicapée a droit a la compensation des
conséquences de son handicap quels que soient l'origine et la nature de sa déficience, son 4ge ou son mode de vie.
Désormais c'est le projet de vie de la personne qui est mis en avant. En fonction de celui-ci, un plan de
compensation est élaboré et concrétisé patr la prestation de compensation (qui remplace petit a petit I'ACTP et
I'ACFP). Elle permet de couvrir les besoins en aides humaines et techniques, 'aménagement du logement, du
véhicule, les aides spécifiques ou exceptionnelles, et les aides animalicres.



2006 13 décembre 2006 : adoption de la Convention de I'ONU relative aux droits des personnes handicapées -
Article 25 : Santé - Convention relative aux droits des personnes handicapées : 1. services de santé sexuelle

Aimer au-dela du handicap : Vie affective et sexualité du paraplégique, Bernadette Soulier, Dunod

2007 avril 2007 : colloque « Dépendance physique : intimité et sexualité » a Strasbourg a I'initiative d’un collectif inter
associatif composé de quatre associations : AFM (Association Francaise contre les Myopathies), APF (Association
des Paralysés de France), CHA (Coordination Handicap Autonomie) et Handicap International.

2008 Marcel Nuss, Handicaps et sexualités. Le livre blanc. Paris : Dunod, 260 pages

7 mars 2008 : le Collectif Handicaps et Sexualités est officiellement lancé au Sénat.
décembre 2008 : dossier « Handicap : accompagnement sexuel ou prostitution ? » - Claudine Legardinier dans le site
Prostitution et société

2009 3 février 2009 a 20h35 sur France 5 : diffusion de L'amour sans limites, un documentaire téalisé par Samantha
Campredon et Francois Chayé

2010 - Janvier 2010 : le Conseil national consultatif des personnes handicapées CNCPH créé un groupe de travail «
Sexualités, vie affective et parentalité »

- 24 et 25 juin 2010 : Premier colloque international sur le théme "sexualité et handicap en institution"
] q p

- 5 novembre 2010 : le député UMP Jean-Francois Chossy recoit une mission parlementaire de six mois par
Francois Fillon poutr réfléchir a "I'évolution des mentalités et le changement du regard de la société sur les
personnes handicapées”. Le Premier Ministre lui écrit: " Pour parvenir a une intégration pleine et entiére des
personnes handicapées dans notre société, il apparait tout d'abord important de mettre en lumiére les déterminants
sociaux qui influencent notre perception du handicap et notre comportement envers les personnes handicapées.
Fort du constat que vous autez pu dresser sur ce point, il conviendra d'identifier par quelles actions concretes le
handicap pourrait étre mieux intégré dans une société ou il s'est trop longtemps accompagné d'une marginalisation”

2011 l'association CH(S)OSE se crée en France pour demander la création de services d'accompagnement sexuel

Les inter-dits, sexualité, parentalité, vie affective. La relation professionnelle questionnée / colloque a L'Unesco,
janvier 2011

Code de 1'action sociale et des familles

Version consolidée au 27 janvier 2011

e Partie législative

o Livre IIl : Action sociale et médico-sociale mise en oeuvre par des établissements et des
services

e Titre ler : Etablissements et services soumis 2 autotisation

e Chapitre ler : Dispositions générales

Section 2 : Droits des usagers

Article 1.311-3
Modifié¢ par Loi n°2007-308 du 5 mars 2007 - art. 18 JORF 7 mars 2007 en vigueur le ler janvier 2009

L'exercice des droits et libertés individuels est garanti a toute personne prise en charge par des établissements et services
sociaux et médico-sociaux. Dans le respect des dispositions législatives et réglementaires en vigueur, lui sont assurés :

1° Le respect de sa dignité, de son intégrité, de sa vie privée, de son intimité et de sa sécurité ;

2° Sous réserve des pouvoirs reconnus a l'autorité judiciaire et des nécessités liées a la protection des mineurs en danger et
des majeurs protégés, le libre choix entre les prestations adaptées qui lui sont offertes soit dans le cadre d'un service a son
domicile, soit dans le cadre d'une admission au sein d'un établissement spécialisé ;

3° Une prise en charge et un accompagnement individualisé de qualité favorisant son développement, son autonomie et son
insertion, adaptés a son 4ge et a ses besoins, respectant son consentement éclairé qui doit systématiquement étre recherché
lorsque la personne est apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision. A défaut, le consentement de son
représentant légal doit étre recherché ;

4° La confidentialité des informations la concernant ;

5° L'acces a toute information ou document relatif a sa prise en chatge, sauf dispositions législatives contraires ;



6° Une information sur ses droits fondamentaux et les protections particuliéres légales et contractuelles dont elle bénéficie,
ainsi que sur les voies de recours a sa disposition ;

7° La participation directe ou avec l'aide de son représentant 1égal a la conception et a la mise en oeuvre du projet d'accueil
et d'accompagnement qui la concerne.

Les modalités de mise en ceuvre du droit 2 communication prévu au 5° sont fixées par voie réglementaire.

Article L311-4
Modifi¢ par Ordonnance n°2010-177 du 23 février 2010 - art. 18

Afin de garantir l'exercice effectif des droits mentionnés a l'article L. 311-3 et notamment de prévenir tout risque de
maltraitance, lors de son accueil dans un établissement ou dans un service social ou médico-social, il est remis a la personne
ou a son représentant légal un livret d'accueil auquel sont annexés :

a) Une charte des droits et libertés de la personne accueillie, arrétée par les ministres compétents apres consultation de la
section sociale du Comité national de l'organisation sanitaire et sociale mentionné a l'article I.. 6121-7 du code de la

santé publique ;

b) Le réglement de fonctionnement défini a l'article L. 311-7.

Un contrat de séjour est conclu ou un document individuel de prise en charge est élaboré avec la participation de la
personne accueillie ou de son représentant légal. Ce contrat ou document définit les objectifs et la nature de la prise en
charge ou de l'accompagnement dans le respect des principes déontologiques et éthiques, des recommandations de bonnes
pratiques professionnelles et du projet d'établissement ou de service. Il détaille la liste et la nature des prestations offertes
ainsi que leur cout prévisionnel.

Le contenu minimal du contrat de séjour ou du document individuel de prise en charge est fixé par voie réglementaire selon
les catégories d'établissements, de services et de personnes accueillies.

Lorsqu'il est conclu dans les établissements et services d'aide par le travail mentionnés au a du 5° du I de l'article L. 312-1, le
contrat de séjour prévu a l'alinéa précédent est dénommé " contrat de soutien et d'aide par le travail ". Ce contrat doit étre
conforme a un modele de contrat établi par décret.
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En France il n’existe pas de législation spécifique

Questions a Philippe Karim Felissi, avocat

Le cadre juridique actuel garantit-il une vie sexuelle aux personnes en situation de

grande dépendance ?

Actuellement, il n’existe pas en France de législation spécifique pour cette population. Certes, on peut trouver quelques
textes, législatifs ou réglementaires, qui font référence indirectement a la question de la sexualité des personnes handicapées
mais ils ne suffisent pas a apporter une réponse satisfaisante et globale. Par exemple, la charte des droits et libertés de la
personne accueillie en établissements et services sociaux et médico-sociaux fait référence au droit a I'intimité de la personne.
Or, si ce droit a 'intimité peut concevoir aussi la sexualité - car il ne se limite pas a ce seul aspect -, aucune autre précision
n’est apportée. De méme la loi du 11 février 2005, lorsqu’elle définit les besoins de compensation ne vient pas expressément
exclure la question de la sexualité et fait référence « aux aides de toute nature », ce qui laisse a penser qu’on pourrait y inclure
la problématique de ’aide et de I'assistance dans la sexualité. Pour autant, lorsque 'on examine les activités a prendre en
compte pour 'ouverture du droit a compensation - prestation de compensation du handicap (PCH) - aucune référence a la
sexualité n’est présente. Cela est assez paradoxal car le vade-mecum de la Direction générale de I'action sociale (DGAS) sur
la PCH réserve un paragraphe a la situation du parent handicapé qui a un enfant, ce qui implique que la personne en
situation de handicap ait eu une sexualité. Concernant les aides techniques, je n’ai pas vu de référence explicite mais rien
’interdit d’imaginer un plan de compensation qui comporte des spécifications précises sur le sujet. Si le financement était
refusé pour les aides techniques, il reste les charges spécifiques ou exceptionnelles de la prestation de compensation du
handicap.

Quelles pistes de réforme des dispositifs Iégaux permettraient de parvenir a un cadre

garantissant ce droit ?

Avant de tenter une réponse, je pense que vous avez raison de parler de « droit » car la jurisprudence indemnise le préjudice
sexuel en cas de dommage corporel de facon autonome, et c’est bien ici la démonstration que la perte de la fonction - si 'on
peut parler de fonction car c’est assez réducteur - constitue pour la personne une atteinte a ses droits subjectifs. Pour autant,
il faut savoir exactement de quoi on parle. A mon sens, s’il s’agit d’une aide 2 la sexualité assimilable a une aide technique, je
ne vois pas au nom de quel principe la prestation de compensation pourrait étre refusée. Les choses se compliquent
réellement lorsque 'on aborde I'aide humaine mais ici encore il faut différencier les situations méme si la frontiere devient
extrémement ténue. S’il s’agit d’une assistance dans I’acte que 'on pourrait qualifier de strictement technique, nous restons
confrontés - en théorie - a la simple question du financement car nous avons vu qu’en I’état 'élément « aides humaines » de
la prestation de compensation ne comportait pas de référence explicite a 'activité sexuelle. En revanche, s’il s’agit de donner
du plaisir sexuel, nous entrons dans I'incrimination pénale qui prohibe le racolage, le proxénétisme et la fourniture de
moyens et de locaux pour 'exercice de la prostitution. De fait et de droit, un directeur d’établissement qui laisse entrer des
prostituées dans les locaux est susceptible de poursuites pénales, du moins en théorie. De méme, un travailleur social - ou
toute autre personne - qui mettrait en relation une prostituée et une personne serait aussi susceptible de poursuites pénales.
La seule solution technique dans le contexte légal actuel consisterait éventuellement a réfléchir sur une profession
réglementée d’aidant a la vie sexuelle qui permettrait de sortir de I’hypoctrisie sociale mais aussi juridique sur cette question.

Le corps social est-il prét a valider ces réformes ?

Ce n’est pas au juriste de répondre a cette question. En revanche, je pense qu’il faut se garder de raisonner avec 'exemple de
certains pays européens - notamment les Pays-Bas - ot la prostitution est autorisée. Nous sommes en France dans un pays
abolitionniste et je ne crois pas que les esprits changeront dans un avenir proche. Certains le critiquent, d’autres le défendent
mais C’est la la position de notre droit positif sur cette question. Au-dela, je reste persuadé que rien ne serait pire que de se
servir du débat sur la sexualité des personnes handicapées en situation de grande dépendance pour « relancer » le débat sur
la 1égalisation de la prostitution. C’est pour moi une fausse route, une impasse qui ne menera nulle part.

Propos recueillis par Katia Rouff
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I1l. DES EXEMPLES EN EUROPE ET DANS LE MONDE

Avertissement : il existe peu de documents accessibles portant sur la position des états dans le monde
& sur ce sujet. Wikipedia est la seule source présentant une synthése, nous vous rappelons cependant que
sa fiabilité est relative.

Source : WIKIPEDIA

L'activité d'assistant sexuel en Europe

Dans une majorité de pays européens le statut d'assistant sexuel n'est pas reconnu et cette activité peut méme
étre illégale. Plusieurs pays reconnaissent néanmoins cette activité tandis que d'autres ont débuté un débat sur le
sujet.

Allemagne : a été un des premiers pays a avoir autorisé cette pratique. Le terme allemand pour assistant sexuel
est Sexualbegleiter.

Autriche : une formations pour devenir assistant sexuel (Sexualassistenz) existe 2 Kalsdorf
Belgique : le statut d’assistant sexuel existe en Belgique mais cette activité est peu répandue
Danemark : a été un des premiers pays a avoir autorisé cette pratique.

Italie : la pratique de ce métier est reconnue

Pays-Bas : ont été un des premiers pays a avoir autorisé cette pratique. Les prestations réalisées par les assistants
sont remboursées par la sécurité sociale

Suisse :

En Suisse alémanique il existe une formation depuis 2003

En Suisse romande il existe depuis 2008 une formation d'un an organisée par ' ASEHP (Association SExualités
et Handicaps Pluriels) L'assistant sexuel doit obligatoitement avoir une activité - a temps plein ou partiel -
rémunérée en paralléle et il est tenu d'informer ses proches de son choix. Bien qu'il existe des formations et que
cette activité soit 1égale en Suisse les assistants sexuels ont le méme statut que les prostitués, ce que regrettent les
assistants sexuels.

Israél : le corps médical a recours a des assistants sexuels dans le cadre de certaines sexothérapies.

11



LA FORMATION

EN ASSISTANCE SEXUELLE :
TOUTE INNOVATION
IMPLIQUE DES RISQUES !

Catherine Agthe Diserens
Sexo-pédagogue spécialisée,

formatrice pour adultes,

coordinatrice de la formation en assistance sexuelle,
présidente du SEHP

Loriginalité du concept d’assistance sexuelle
tel que I'a congu le SEHP' tient a la nécessité
d’adapter les réponses apportées aux
besoins sensuels et sexuels des personnes en
situation de handicap en prenant en compte
leurs multiples spécificités. Davantage qu’un
catalogue de prestations définies, il permet
de concevoir un accompagnement en phase
avec les émotions et les attentes sensorielles
et érotiques des bénéficiaires. Le cadre
éthique qui le sous-tend prend appui sur
I'exigence d’'un respect réciproque (bénéfi-
ciaires/prestataires), la prise de conscience du
role subtil des tiers dans la mise en place de
ces prestations, et le respect absolu de l'inti-
mité du moment partagé.

Les objectifs de I'assistance sexuelle, fondés
sur des valeurs humanistes, s’inscrivent dans
une perspective d’autonomisation des per-
sonnes. Ces soins érotiques se réferent aux
normes de qualité de vie et d’intégration de
la personne en situation de handicap.

Acquérir et entrainer ces compétences rend
indispensable une formation spécifique afin
de comprendre en profondeur ces situations
humaines et de mettre du sens sur les gestes
d’accompagnement érotique.

>

1. SEHP : www.sehp-suisse.ch
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Linscription
dans un temps historique

La formation en assistance sexuelle est héri-
tiere de nombreux mouvements sociaux>
Retenons, entre autres, dans le champ de la
sexualité, la courte révolution des années
1970, 'accés libre a la contraception, la mobi-
lisation autour du sida et, dans celui des han-
dicaps, les nombreux mouvements d'inté-
gration, d’autodétermination et d’émancipa-
tion des personnes. Ces mouvements se fon-
dent sur I'égalité des droits entre tous les
citoyens, valides et porteurs de handicaps, et
valorisent les nouvelles normes individuali-
sées dans tous les domaines, y compris en
matiére de comportement sexuel. C’est ainsi
que la Déclaration du Parlement européen
(1992) stipule dans sa résolution A3-231/92
que «I'éducation affective et sexuelle des
handicapés mentaux soit renforcée par une
meilleure prise en compte de la particularité
de leur situation et qu’ils doivent, comme
tous les autres étres humains, avoir la possibi-
lité de satisfaire leurs besoins sexuels ».

Par ailleurs, la place de la sexualité a évolué
au cours de I'histoire humaine : d’abord axée
sur la seule procréation, puis encadrée par
I'organisation sociale et religieuse, elle est
désormais davantage centrée sur les besoins
individuels d’identité sexuée et d’affirmation
de soi. Cela se traduit, par exemple, par des
finalités telles que : ne pas étre seul, commu-
niquer ses sentiments amoureux, rechercher
le plaisir par la sensualité et la sexualité,
s’apaiser, étre touché et toucher. En bref, se
développer... Et aussi lutter contre les pul-
sions de mort! C’est ainsi que nous dispo-
sons aujourd’hui de programmes d’éducation
ou de réadaptation en matiére de sexualité
qui aident a en surmonter les obstacles phy-
siques, psychologiques et sociologiques. De
plus, les progres médicaux et technologiques
spectaculaires (implants péniens, injections
intracaverneuses, etc.), les découvertes phar-
maceutiques (Viagra, etc.), le développement
de la recherche clinique en sexologie, qui a
enrichi la compréhension générale de la
sexualité humaine, ont contribué a lever des
tabous et a valoriser la sensualité. Dans le
méme temps, des programmes de sexualité
virtuelle se développent: rencontres
sexuelles par Internet qui, avec laide d’un

vétement ad hoc muni de capteurs (27 pour
les hommes, et 36 pour les femmes) et
connecté a I'ordinateur, permettent I'accés a
cing sensations différentes pour stimuler les
zones érogenes ! Toutefois, la difficulté liée au
manque de satisfactions concrétes avec un
partenaire réel reste trés présente.

Toutes ces transformations ont, dans des
mouvements paralleles et continus, considé-
rablement transformé et enrichi le statut de
la personne en situation de handicap et celui
de la sexualité. Il y a vingt ans, proposer une
formation en assistance sexuelle en Suisse
francophone aurait été inconcevable. C’était
I’apanage des pays nordiques, la Hollande et
I’Allemagne. Aujourd’hui, elle s’inscrit dans
une logique historique en prolongement des
deux formations déja réalisées en Suisse alé-
manique. Qu’en sera-t-il dans vingt ans?

Au désir des corps,
réponses sensuelles et sexuelles
avec cceur

Les assistants sexuels sont spécifiquement
sollicités pour lintime de lintime. lls sont
formés a pratiquer des approches respec-
tueuses des personnes, lentes, prudentes,
progressives, délicates, fines et humbles, sans
attente de performance spectaculaire, desti-
nées a révéler la personne a elle-méme et a
développer son sentiment d’étre en vie en

tant que femme ou homme.

Si la personne vivant avec I'autisme ne peut
regarder dans les yeux, si celle vivant avec un
polyhandicap bave, si celle née avec une infir-
mité motrice cérébrale s’exprime avec des
gestes chaotiques et ne parle pas, I'assistant
sexuel a Pécoute de son propre ressenti
attendra, sans rien induire, la demande
propre du bénéficiaire. Il saisira un signe, gla-
nera tel ou tel indice pour guider les com-
portements de I'un et de l'autre. Pour cela,

>

2. Pour approfondir; on pourra se référer a I'ouvrage de
C. Agthe Diserens et F. Vatré, Accompagnement érotique et
handicaps : au désir des corps, réponses sensuelles et sexuelles
avec ceeur, Lyon, Chronique sociale, 2006.
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I'assistant sexuel qui se forme va développer
la capacité a percevoir et a comprendre ce
qui se passe en lui,a se mettre en phase avec
ses propres sensations, pensées, limites,
réserves, peurs, courages et joies, condition
sine qua non pour écouter, sentir, accueillir,
comprendre (au sens plein du mot: prendre
avec) les besoins, attentes, peurs, désirs,
paniques et espoirs de l'autre, en situation
d’approche de sa condition d’étre humain
total.

La sélection

Ce point étant développé par ailleurs dans
le dossier, nous n’en dirons que quelques
mots.

L'appel a candidature concernait toute per-
sonne se reconnaissant des compétences
potentielles pour cette délicate relation
d’aide : qualités humaines, capacité d’écoute
de I'autre, maitrise du toucher, sens aigu de
ses propres limites, personnalité équilibrée,
aisance dans sa sexualité, bénéfice d’une
bonne santé.

La sélection comprenait des entretiens
approfondis avec les candidats. lls étaient
conduits par une sexo-pédagogue et un
homme concerné par le handicap (physique)
dans 'objectif de vérifier la congruence entre
la représentation de I'assistance sexuelle du
candidat d’une part, la conception et I'éthique
de la formation de l'autre.

Les participants devaient faire preuve de
réelle capacité a se remettre en question et
é&tre dotés d’'une grande sensibilité humaine.
IIs étaient sollicités a clarifier rigoureusement
leurs motivations. Nous attendions des per-
sonnes sélectionnées qu’elles soient, entre
autres, « courageuses, tendres et soli-
daires’ ».

Un processus
d’apprentissage intégratif

La démarche de formation est centrée sur
l'acquisition d’habiletés cognitives, psycholo-
giques et corporelles confrontées a un ques-
tionnement permanent concernant sa
personne, son projet en assistance sexuelle

et son inscription sociale. Ces trois dimen-
sions constituent des objets de réflexion, de
formalisation et de modification. De plus, au-
dela des savoirs et des connaissances que la
formation délivre, I'aptitude a contextualiser
les savoirs et a produire les compétences
qu’exige une situation professionnelle com-
plexe est recherchée. Pour cela, loin d’étre
exclusivement académique, la formation est
interactive et mobilise les capacités d’intros-
pection de chacun, car nous travaillons en
permanence sur les limites et les ouvertures,
dans des zones frontiéres et intimes qui sol-
licitent les participants au plus profond d’eux-
mémes. Une large part de la formation prend
en compte la gestion des émotions person-
nelles de ces professionnels face aux particu-
larités parfois complexes de leurs futurs
bénéficiaires.

Loutil, la méthode et le matériel utilisés ne
sont rien sans un savoir-&tre authentique,
aussi le programme est congu comme une
formation de développement personnel enri-
chie d’apports pédagogiques. Il mobilise des
outils didactiques divers tels que: apports
théoriques ; jeux de roles, mises en situation,
expériences d’échanges relationnels par le
corps, exercices sexo-corporels* et sensibili-
sation au langage non verbal ; réflexion sur son
propre parcours sexuel, ses représentations,
croyances et expériences, analyse de situa-
tions ; témoignages et transmissions de savoir-
faire, lectures et visionnement de films,
visites-observations d’institutions, de foyers de
vie, de lieux d’accueil.

Il se compléte par la création d’un portfolio
personnalisé et par la pratique d’évaluations
individuelles réguliéres; une certification
reconnait la formation.

>

3. P Rodrick, extrait d’un article de la Tribune de Genéve, 10-
11 septembre 2003.

4. Selon une méthode proche de celle de Jean-Yves Desjar-
dins, professeur de sexologie a Montréal.



LA FORMATION EN ASSISTANCE SEXUELLE : TOUTE INNOVATION IMPLIQUE DES RISQUES ! 49

Les objectifs spécifiques

lIs doivent former a la conscience indispen-
sable de ces actes intimes :

—garantir un programme théorique adéquat
au développement de compétences adaptées
aux besoins individuels et différenciés des
personnes en situation de handicap ;

— développer des connaissances spécifiques
liées aux divers handicaps et favoriser une
action préventive contre les violences
sexuelles et les infections sexuellement
transmissibles ;

—activer une dynamique de formation qui ini-
tie aux habiletés pratiques de I'accompagne-
ment sexuel dans un climat de sécurité pour
les participants;

—apprendre a clarifier les attentes singulieres
des bénéficiaires, et les dissocier de ses
propres projections ;

—augmenter des compétences d’écoute de
soi et de I'autre, de remise en question, d’ana-
lyse de sa motivation et de son histoire
sexuelle, ainsi qu’une capacité a définir avec
finesse ses propres limites ;

—transmettre une posture sécurisante et
confiante légitime pour I'exercice de cette
fonction ;

—offrir un cadre de formation renforgant
I'identité professionnelle ainsi que le dévelop-
pement personnel ;

—construire la cohésion et la solidarité du
groupe de pionniers au travers de super-
visions, interconseils et soutien.

Les champs de compétences

Le fil rouge de la formation s’appuie sur deux
questionnements fondamentaux :

|. Pourquoi et pour qui je m’engage dans I'as-
sistance sexuelle ?

2. A qui bénéficie I'assistance sexuelle ?

La formation s’articule autour de six
domaines d’acquisitions.

1. Connaissances spécifiques

des divers handicaps

— Analyser ses représentations des per-
sonnes en situation de handicap ainsi que
I’évolution des représentations au sein de la
société;

— développer une connaissance de base des
déficiences et incapacités associées a diffé-

>

Loutil, la méthode
et le matériel utilisés
ne sont rien

sans un savoir-étre
authentique.

rents handicaps (motrices, sensorielles, psy-
chiques, cognitives, etc.) et mesurer leurs
conséquences sur les habitudes de vie des
personnes concernées (plus particulierement
celles en lien avec leur affectivité et leur
sexualité) ;

— questionner ouvertement ses savoir-étre et
savoir-faire face aux difficultés physiques, sen-
sorielles, mentales, psychiques vécues par le
ou la bénéficiaire ;

—identifier les zones d’intégrité et les capaci-
tés des personnes, en dépit de leur handicap ;
—favoriser des compétences tant dans I'agir
que dans la sphére relationnelle pour accom-
pagner les personnes en situation de handi-
cap dans les domaines de la vie affective et
sexuelle ;

— travailler de maniére didactique a partir des
contextes observés dans les stages en insti-
tutions.

2. Connaissances juridiques

— Connaitre les lois concernées et les res-
ponsabilités individuelles et collectives ;
—statuer autour de linscription légale des
assistants sexuels et en reconnaitre la sécu-
rité;

— savoir estimer les risques et responsabilités
encourdus.

3. Connaissance et initiation aux approches
corporelles : langage du corps et érotisme

— Affiner I'observation du langage non verbal
(le sien et celui des autres), la lecture des
corps, les connaissances et les habiletés pra-
tiques a gérer les gestes exprimés ;

— clarifier et verbaliser les intentions accom-
pagnantes, sur le plan relationnel, sensoriel,
sensuel et sexuel ;

—répéter des exercices d’intégration ;
—s’ouvrir aux approches sexo-corporelles.
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4. Sexudlité et sexologie en lien

avec les handicaps

— Acquérir des connaissances sur la sexolo-
gie et la sexualité humaine en général ;

— connaitre les variantes des expressions de
la sexualité, les orientations, les pratiques, les
fantasmes et savoir les transposer dans le
contexte des handicaps.

5. Ethique

—Prendre conscience et comprendre les
limites déontologiques ;

— percevoir et ajuster ses conduites tant au
niveau verbal que physique;

— savoir clarifier les attentes des bénéficiaires,
en interaction avec ce que l'assistant sexuel
peut/veut offrir ;

— développer une capacité d’adaptation aux
diverses situations de handicap, en fonction
de la singularité de la demande réelle du
bénéficiaire ;

—garantir la confidentialité des situations
individuelles.

6. Contextes institutionnels et réle des tiers
accompagnants

— Découvrir les divers contextes institution-
nels, famille, fratrie et tuteurs;
—comprendre limplication des tiers liée a
Pintimité d’autrui;

— percevoir les statuts respectifs des tiers;

— définir les démarches a établir avec les par-
tenaires ;

—aménager le cadre et les modalités pra-
tiques nécessaires aux prestations, afin de
garantir la discrétion et le respect de linti-
mité (transport, accessibilité, finances, etc.).

Enfin, nous recommandons une premiére
immersion dans la réalit¢é de [Iassistance
sexuelle sous forme de quelques aides
directes auprés de personnes disponibles a
cet égard. Ces pratiques débutantes se
dérouleront sous supervision individuelle.

L’équipe de formation

La conceptualisation et la coordination de la
formation sont assurées par deux sexo-péda-
gogues et deux hommes concernés par un
handicap physique, qui seront présents alter-
nativement comme personnes-ressources et
formateurs.

Spectacle Papier ou les contre-écritures, groupe Signes,
photographie Claude Chalaguier.

Les autres intervenants sont sexologues,
médecin-psychiatre, assistants sexuels, res-
ponsables de formation en HES®, spécialistes
des approches corporelles et sexo-corpo-
relles, psychologues, juristes, éthiciens, ainsi
que spécialistes des divers handicaps.

La supervision

Reconnaitre la personne vivant avec un han-
dicap dans ses désirs les plus intimes suppose
de reconnaitre l'autre comme un sujet qui
nous interpelle dans nos propres désirs.

On comprendra aisément que s’interroger
d’abord soi-méme par rapport aux diverses
facettes de la sexualité humaine, avant de
juger, de réagir et d’agir pour les autres, appa-
rait comme fondamental.

Par ailleurs, ne pas rester isolé est capital,
parce que ce travail implique un investisse-
ment affectif réciproque propice aux projec-
tions fantasmatiques. Deés lors, le risque
d’étre investi comme objet de projection
nécessite des prises de conscience approfon-
dies : la supervision s'impose donc de fait !

De plus, la supervision augmente les compé-
tences humaines et professionnelles par une

>
5. Hautes écoles sociales, équivalent suisse des instituts de
formation en travail social.
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meilleure maitrise de son désir égocentrique
et la résistance a un contre-transfert pos-
sible. Participer a ces temps privilégiés d’in-
trospection dans un cadre sécurisant, c’est
résolument donner la chance a cette sup-
pléance d’étre une réponse moins subjective,
davantage réfléchie.

La supervision sera un espace d’analyse et de
solidarité, face aux incertitudes inévitables et
humaines, mais aussi face aux certitudes trop
ancrées qui méritent d’étre revisitées.

«Laide sexuelle implique un engagement
relationnel profondément humain et souvent
intense qui fait référence au principe de réa-
lité, mais également aux manifestations
inconscientes, aux affects, a I'imaginaire, aux
pulsions et aux fantasmes. Cette profession
est un métier a risque ou chacun est exposé
aux insuffisances probables et évidentes ou
aux exces possibles, et aux risques inhérents
aux “liaisons dangereuses”®. »

La reconnaissance officielle

Courir le risque de Iassistance sexuelle
reléve d’une approche positive de la sexua-
lité. Celle-ci tient compte des différences et
des spécificités affectives et sexuelles rela-
tives a chaque femme ou homme, ainsi que
des compétences que chacun, et I'ensemble,
peut mettre en ceuvre, pour déboucher sur
des mieux-étre individuels et solidaires.

C’est dans cet esprit que la formation en
assistance sexuelle a été reconnue et qu’elle
est soutenue par PLANes’, Fondation suisse
pour la santé sexuelle et reproductive.

PLANes défend un travail compétent d’infor-
mation et de conseil en matiére de grossesse,
contraception et sexualité, et s’engage pour
que tous —femmes et hommes, couples,
jeunes, migrants — disposent d’un accés
assuré a ces prestations. Une attention parti-
culiere est consacrée aux groupes de la
population les plus vulnérables.

La définition des termes « santé sexuelle et
reproductive » dans le programme de I'ICPD
(Conférence internationale sur la population
et le développement, art. 7,2) est la suivante :
«Par santé sexuelle et reproductive, on
entend le bien-é&tre général, tant physique que
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Reconnaitre la personne
vivant avec un handicap
dans ses désirs

les plus intimes,
suppose de reconnaitre
I'autre comme un sujet
qui nous interpelle
dans nos propres désirs.

mental et social, de la personne humaine,
pour tout ce qui concerne l'appareil génital,
ses fonctions et son fonctionnement, et non
pas seulement I'absence de maladies ou d'in-
firmités. » Cela suppose donc qu’une per-
sonne peut conduire une vie sexuelle
satisfaisante en toute sécurité, qu'elle est
capable de procréer et libre de le faire aussi
souvent ou aussi peu souvent qu’elle le
désire.

PLANeS s’est engagée dans la formation en
assistance sexuelle parce qu’elle « favorise, de
plus, une meilleure reconnaissance de la santé
sexuelle des personnes vivant avec un handi-
cap. La formation contribue ainsi a promou-
voir dans la société une meilleure santé
sexuelle pour tous®. »

Conclusion

Force est de constater que, si notre société
est en marche, 'assistance sexuelle rencontre
des obstacles et a des détracteurs. Lassis-

>

6. Y. Boulet, Quelques mots pour ne pas se tromper, Paris,
février 2006.

7. Organisation faitiére des centres de consultation en plan-
ning familial, grossesse, sexualité et éducation sexuelle,
PLANeS s’engage pour que le droit et I'acces aux prestations
de santé sexuelle et reproductive soient assurés a toute per-
sonne : www.plan-s.ch. PLANes est membre de I'iPPF (Interna-
tional Planned Parenthood Federation).

8. Extrait de la lettre de recommandation de PLANes adres-
sée au SEHP, aolt 2007.
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tance sexuelle s’inscrit dans une époque
contrastée: a la fois trés «libérée», mais
envahie par des principes d’excellence et de
performance dans un contexte trés restrictif
qui exige une prise de risque «zéro»! Elle
provoque des réactions d’autant plus fortes
qu’elle relie handicap et sexualité et privilégie,
dans son approche, sensualité et érotisme.

Démarche risquée que de mettre sa
confiance « éclairée» en ces assistants
sexuels qui travailleront de maniére indépen-
dante et qui partageront l'intime de I'intime.

Démarche singuliere que de promouvoir la
formation d’hommes et de femmes qui met-
tront leur corps en jeu dans la relation a
d’autres hommes, a d’autres femmes en situa-
tion de handicap.

Démarche obligée que d’accueillir cette évi-
dence: il est indispensable de former ces
acteurs en misant a la fois sur leurs compé-
tences et en les ouvrant a des nouveaux
savoirs, a des savoir-faire ciblés et surtout...
a des savoir-étre conscientisés, bienveillants
et respectueux.

Nous avons choisi d’avancer avec mesure;
nous évoquons le sujet depuis bientot dix ans
dans les institutions, les associations de per-
sonnes vivant un handicap, les associations de
parents, les hautes écoles sociales, etc.

Nous avons choisi d’avancer avec
délicatesse ; nous veillons, dans toutes nos
collaborations avec les médias, a conserver
'anonymat des personnes en formation jus-
qu’a leur certification, etc.

Nous avons choisi d’avancer avec pru-
dence’: nous assurons le décryptage com-
plexe des besoins des bénéficiaires avant de
les guider vers cette suppléance, en particu-
lier dans le large champ des handicaps men-
taux et psychiques.

Dans le contexte actuel, 'accompagnement
érotique des personnes vivant avec un handi-
cap reste a nos yeux un champ de recherche
a la fois particulierement pertinent et singu-
lierement périlleux. C’est pourquoi il est heu-
reux qu'il se soumette de sa propre initiative
au risque de la discussion critique de ceux
qui voudront bien 'accompagner dans la réa-
lisation de son désir d’innovation comme
dans son devoir de prudence "°.

Cette suppléance extra-ordinaire nous
impose de mettre en ceuvre une attitude cri-
tique quant a nos engagements. Elle implique
que nous hous ajustions en permanence en
fonction des représentations et des détermi-
nants sociaux qui orientent nos positions
éthiques et les objectifs de la formation. Elle
est une plate-forme permanente de réflexion
qui interroge fondamentalement les identités
des personnes en formation, ainsi que les
convictions de ses responsables.

Pour les premiéres, que penser du fait qu’en
dépit de la formation regue, une fois la porte
de la chambre refermée sur le bénéficiaire et
'accompagnant... ce dernier sera seul face a
sa responsabilité ? Pour les seconds, que pen-
ser du fait que nous avons conceptualisé une
formation pour laquelle nous-mémes ne nous
formerons jamais ?

»

9. « La prudence est une attitude tissée a la fois de bien-
veillance et de réserve, une attitude critique qui cherche a
discerner et non a discréditer ni a canoniser. »

10. Jean-Frangois Malherbe, professeur titulaire a I'université
de Sherbrooke : « Finitude, réciprocité et incertitude », post-
face du livre de C. Agthe Diserens et F. Vatré, Accompagne-
ment érotique et handicaps: au désir des corps, réponses
sensuelles et sexuelles avec ceeur, Lyon, Chronique sociale,
2006.



) MAIS QUI SONT-ILS ?
LA SELECTION DES CANDIDATS
QUI SE DESTINENT

A UASSISTANCE SEXUELLE

Sébastien Kessler

Physicien, économiste de la santé,
délégué coresponsable de la sélection des candidats

« En vérité, le chemin importe peu,
la volonté d’arriver suffit a tout. »
Albert Camus, Le mythe de Sisyphe.

Lorsque l'on parle des assistants sexuels
aupres des personnes en situation de handi-
cap, l'interrogation suivante surgit bien sou-
vent: « Qui sont-ils ? » Cette question, mue
par une curiosité légitime, exprimée ou non,
habite chacun. Elle est présente dans le grand
public qui les découvre, et chez les pionniers
déja impliqués personnellement et/ou profes-
sionnellement dans cette pratique. Chacun a,
secrétement, ses réponses et ses représenta-
tions, plus ou moins idéalisées.

L'expérience rapportée ici — la sélection des
candidats a la premiére formation d’assistants
sexuels en Suisse francophone, débutée en
juin 2008 — contribuera, nous I'espérons, a
donner les éléments d’une critique construc-
tive de cette « démarche d’embauche » tout
a fait particuliere. Avant tout descriptif, le
présent article jette un regard rétrospectif
sur un processus délicat qui a demandé une
grande humilité et un profond respect des
personnes qui s’y sont soumises. Nous avons
veillé a la congruence entre le climat de cette
sélection et les qualités premiéres attendues
des futurs élus : humanité et authenticité.

Pour I'essentiel, le socle de formation repose
sur les travaux de Frangoise Vatré et de 'ac-
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tuelle présidente de [I'association SEHP',
Catherine Agthe Diserens, toutes deux sexo-
pédagogues spécialisées’. Le programme fait
intervenir de nombreux orateurs et notam-
ment des assistants sexuels en exercice,
hommes et femmes, formés en Suisse alle-
mande ou a I'étranger. De plus, I'implication
des personnes handicapées, a tous les éche-
lons de la formation, représente I'un de ses
éléments constitutifs originaux. Elle inclut
leurs exposés, mais ils sont aussi réguliére-
ment présents durant les journées et les
week-ends de cours.

Signalons également que la formation est
payante et que son montant n’est pas négli-
geable pour certains.

Le processus de sélection a été congu et
dirigé par un groupe restreint, approuvé et
délégué par le comité de I'association. Sauf
exception, plusieurs personnes ont été impli-
quées dans les auditions. Il était essentiel de
multiplier les opinions et les sensibilités, mais
aussi les discours et les maniéres de se pré-
senter comme association formatrice pour
répondre aux questions des postulants. Plus
précisément, la majorité des entretiens ont
été menés par F. Vatré?, déja mentionnée, co-
fondatrice du SEHP, et I'auteur, « male trente-
naire », en situation de handicap physique. Ce
binbme motivé, riche de ses différences de
formations, de sensibilités et de ses logiques
parfois contradictoires, s’est révélé dyna-
mique et opportun pour de tels entretiens.
Expérience faite, nous pensons qu’il n’aurait
pas été pertinent de laisser diriger la sélec-
tion (n’ayons pas peur de la caricature) aux
seuls « sexologues valides » : le but étant, et
je crois que nous I'avons atteint, de multiplier
les appréciations, questionnements et discus-
sions durant la totalité d’'un processus délicat
et jusque-la inconnu. La qualité des candida-
tures retenues témoigne, nous semble-t-il, de
cette coconstruction interdisciplinaire et
dynamique.

Les étapes de la sélection

Elles ont été, le plus souvent, les suivantes :

Information dans les médias. |l a été décidé de
ne pas mettre d’annonces de recrutement,
mais de faire paraitre des articles et de

contribuer a des émissions radiophoniques
et télévisuelles. Au cours de celles-ci, une
annonce sommaire de recrutement paraissait
avec les coordonnées de la présidence et un
renvoi au site web de I'association précisant
les critéres d’admission (voir ci-apres). Notre
intention était de ne pas «licher» dans la
presse une annonce fortement connotée,
voire stigmatisante, mais de |'accompagner
d’un propos conséquent, article ou interview,
de facon a dabord informer et, ensuite,
recruter®. Quelques candidatures ont été
proposées a des personnes précises, notam-
ment des professionnels du sexe qui interve-
naient, parfois de longue date, auprés de
personnes ayant une déficience, mentale ou
physique ; nous y reviendrons.

Constitution du dossier de candidature. Les cri-
téres et documents suivants, prérequis mini-
maux pour une entrée en matiére, ont été
exigés : lettre de motivation manuscrite, curri-
culum vitze, attestation d’emploi en cours (le
candidat devait usuellement travailler a un
taux minimal de 50 %), certificat de bonne vie
et moeeurs, extrait du casier judiciaire et enfin
preuve du versement d’une taxe couvrant les
frais d’inscription (environ | % du codt de la
formation)°. Limplication des candidats était
donc conséquente dés les premiers instants
de la démarche et bien que ce ne soit pas son
but premier, cette démarche «administra-
tive » a participé a la réflexion et a la motiva-
tion du candidat. Mentionnons par ailleurs
que les candidats devaient avoir au moins
30ans (ceux qui ont été auditionnés avaient
entre 34 et 68 ans).

»

1. Sexualité et handicap pluriels, http://www.sehp-suisse.ch
2. C. Agthe Diserens, F. Vatré, Accompagnement érotique et
handicaps. Au désir des corps, réponses sensuelles et sexuelles
avec ceeur, Lyon, Chronique sociale, 2006.

3. Que je remercie ici tout particuliérement d’avoir lu et
commenté le manuscrit de cet article.

4.Donnons comme exemple I'excellente émission « De quoi
j'me méle » de la Radio Suisse romande, diffusée fin 2006 et
a nouveau en février 2007, http://www.rsr.ch/la-lere/de-
quoi-j-me-mele/selectedDate/ 1 8/02/2007

5. Mentionnons que quelques exceptions ont été parfois
accordées, sur un aspect ou un autre.
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Contacts téléphoniques. De trés nombreux
contacts téléphoniques ont été pris, que ce
soit a la réception du dossier ou pour ren-
seignement avant l'envoi de celui-ci. Bien
entendu, une sélection mutuelle s’est réalisée
a cette occasion.

Premiére rencontre. Un questionnaire type a
été préalablement élaboré afin de structurer
la premiére entrevue avec le candidat. Habi-
tuellement d’une durée de deux heures, elle
s’est déroulée dans un appartement privé,
dans un endroit calme. Le plus souvent, chez
linterviewer en situation de handicap pour
des raisons pratiques... Mais pas seulement.
Le fait de se rendre chez une personne, dans
son lieu de vie — plutdt que de se rencontrer
dans un café anonyme — est apparu opportun
au fil des entretiens. Cette premiére ren-
contre a constitué la phase décisive, tant
pour le candidat — ayant alors face a lui des
interlocuteurs a qui il pouvait poser toutes
ses questions et faire part de ses (nom-
breuses) interrogations — que pour les
membres du groupe de sélection, qui ont
forgé la leur avis, dans la trés grande majorité
des cas.

Le questionnaire

Long de treize pages, il abordait des ques-
tions trés diverses.

Connaissance de la thématique. Il nous impor-
tait de connaitre grace a quel média ou docu-
ment le postulant était arrivé chez nous.
Force a été de constater que des articles
courts et peu détaillés — mauvais diraient cer-
tains, car parus notamment dans une presse
souvent tapageuse, telle celle des gratuits —
ont eu un fort impact. Par ailleurs, plusieurs
personnes avaient accumulé de nombreuses
sources, anciennes parfois de plusieurs
années, et attendaient qu’une formation ait
enfin lieu en Suisse romande. Enfin, de nom-
breuses personnes se sont donné un temps
de réflexion, en particulier les femmes qui,
semble-t-il, ont laissé passer plus de temps
que les hommes entre la connaissance de
I'existence d’une telle formation — et méme
parfois du besoin vital de sensualité et de
sexualité chez les personnes handicapées — et
la prise de contact.

>

L'implication

des personnes handicapées,
a tous les échelons

de la formation,

représente

'un de ses éléments
constitutifs originaux.

Information de I'entourage. Il nous paraissait
essentiel que les candidats aient partagé
cette démarche avec leur famille, voire leurs
proches. Le risque d’incompréhension est
trop grand d’entrer dans une formation
aussi particuliére sans en discuter au préa-
lable, notamment avec son conjoint et éven-
tuellement ses enfants. Nous avons
directement posé la question: « Votre
conjoint est-il d’accord pour que vous sui-
viez cette formation ? »

Formation et métier. S’il n’apparait pas de
métier « prédestinant» a la formation, il est
néanmoins avéré qu’une proportion impor-
tante des candidats provenaient du champ
médico-social : assistant social, physiothéra-
peute, (aide) infirmier, art-thérapeute, assis-
tant dentaire, ambulancier. Certains étaient
hautement qualifiés (entrepreneur, physicien,
informaticien, psychologue, etc.), d’autres
moins (camionneur, serrurier, téléphoniste,
boucher-charcutier, employé de bureau, etc.).
Compte tenu de I'age moyen des candidats
(48 ans), plusieurs avaient une double forma-
tion. Plus que le détail des métiers exercés, il
nous parait intéressant d’en souligner le large
spectre. De plus, une proportion consé-
quente de candidats avaient comme métier
secondaire, rémunéré ou exercé a titre de
loisir, une pratique du toucher: masseur
sportif, masseur traditionnel, naturopathe-
masseur, sophrothérapeute ou thérapeute
corporel — pratiques faisant suite a des for-
mations reconnues et/ou au long cours.
Quelques professionnels du sexe, connus de
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I’association, ont été approchés ; d’autres ont
d’eux-mémes fait connaitre leur intérét pour
la formation (dans ce cas, leur exercice était
soit passé, soit occasionnel). Globalement, il
est apparu que les professionnels « qui le font
déja, avec des personnes handicapées, le font
bien et ne souhaitent pas se former, et que
ceux qui ne le font pas ne veulent pas se for-
mer pour le faire ». En effet, les profession-
nelles — ce sont principalement des femmes —
ayant dans leur clientéle des personnes en
situation de handicap ont I'expérience et les
qualités requises pour exercer dans ces situa-
tions particulieres. Pour elles, une formation
colteuse n’ameénerait pas davantage de
clients, d’ou leur désintérét®.

Connaissance du handicap. Cette question a
recu des réponses trés diverses. Certaines
personnes avaient des proches en situation
de handicap, cousine, sceur, voire enfant ou
conjoint. D’autres avaient eu, dans le passé,
des expériences marquantes, amicales ou
amoureuses, le plus souvent positives et sans
lendemain, avec de telles personnes. Globale-
ment les candidats avaient une connaissance
étendue des handicaps qui ne reposait pas
sur des aspects factuels mais sur la
conscience que ces individus existent, vivent
et ont des besoins en termes de tendresse,
de toucher ou de sexualité. Quelques candi-
dats avaient une vision réductrice, confuse,
empreinte d’une charité presque humiliante ;
ils n’ont pas été retenus.

Santé du candidat. Si la présentation et le soin
porté a sa personne ont été des critéres de
sélection, nous avons été particulierement
vigilants a la bonne santé des candidats. lls
seront appelés a faire face a des situations
parfois physiques (transferts) ou nécessitant
une communication optimale. Quelques rares
candidats ont da étre écartés pour ces rai-
sons, d’autres ont tout de méme été intégrés,
quand bien méme ils étaient affectés d’un
léger « probleme de santé ».

Les attentes a I'égard de la formation. A ce
stade du processus, si chacun était persuadé
de la nécessité de se former, des nuances
sont apparues dans les attentes. Celles des
néophytes étaient différentes de celles des
personnes qui avaient déja une expérience,
professionnelle ou non, de ce type de presta-
tions. Ces derniéres ressentaient depuis long-

temps le besoin de se former pour légitimer
leur pratique et étre en mesure de la théori-
ser. D’autres enfin avaient de longue date
conscience de besoins non comblés des per-
sonnes en situation de handicap et voulaient
changer cet état de fait sans savoir toutefois
comment. lls ont accueilli la formation
comme « une évidence ».

Les candidats ont exprimé le besoin d’en
connaitre davantage sur le handicap et cer-
tains ont évoqué la peur du « handicapé men-
tal » et de sa violence. Qu’elle soit fondée ou
non, les échanges a propos de cette peur ont
souvent constitué un point nodal du proces-
sus de sélection. Les candidats retenus ont
bien souvent été ceux qui ont fait part d’une
connaissance ancrée dans I'expérience et qui
ont exprimé, dans le méme temps, leur
besoin d’aller de I'avant malgré elle, considé-
rant cette violence comme I'expression d’un
besoin mal entendu et par conséquent a
entendre.

Seconde rencontre

Les vingt candidats et candidates, ne s’étant
pas retirés ou n’ayant pas été d’emblée jugés
inaptes (ou mal renseignés) a I'issue de la pre-
miére rencontre se sont vu proposer un
second entretien. Celui-ci, beaucoup plus
court, a été conduit par une troisiéme per-
sonne, assistant sexuel en exercice, et s’est
caractérisé par I'aspect direct des questions
posées au candidat. Dans un ou deux cas, le
premier entretien n’avait pas permis de don-
ner un avis ; revoir le candidat, qui par ailleurs
s’était entre-temps interrogé sur ses éven-
tuelles «zones d’'ombre », et prendre lavis
nouveau du tiers a permis de statuer.

Décision finale

La décision d’accepter ou non des candidats
a été prise au sein du groupe de sélection.
Parfois, un membre du comité ou la prési-
dente ont été consultés. Nous avons, tout au

>

6. Nous sommes conscients du caractére un peu abrupt de
cette synthése, dans bien des situations les raisons sont tout
autres.
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long du processus, pris soin de garantir aux
candidats la confidentialité des données per-
sonnelles. Leurs coordonnées n’ont jamais
circulé — pas méme aupres du secrétariat de
I'association — et seules une ou deux per-
sonnes détenaient la totalité des informations
les concernant, informations toujours cryp-
tées s'il s’agissait de fichiers informatiques.

Le choix a été fait en tenant compte de I'age,
de la mobilité et de la localisation géogra-
phique des candidats en Suisse francophone.

Les décisions négatives ont été accueillies
sans amertume, dans un respect mutuel’.
Dans le cas de retraits de candidatures par-
fois tardifs, les raisons des candidats furent
entendues. Celles-ci pouvaient étre « pratico-
concrétes » (situation financiere chamboulée
ou rencontre amoureuse imprévue qui remet
en cause, par le couple en devenir, une telle
formation a ce moment de sa vie, par
exemple) ou moins évidentes a exprimer
(énergie finalement indisponible a une telle
entreprise). Dans deux situations de retrait,
les raisons ont été difficiles a isoler et il n’a
pas été possible de comprendre parmi I'en-
chevétrement de celles-ci laquelle primait
(finances, temps, énergie, engagement public
ou politique, contre une institutionnalisation
de I'assistance sexuelle ou par peur de repré-
sailles dans I'entourage, etc.).

Le nombre élevé d’hommes postulant® nous
a conduits a en exclure plusieurs, pourtant
sélectionnés, car les responsables de la for-
mation tenaient, pour des raisons pédago-
giques, a une parité hommes-femmes’. Cette
disproportion sexuée entre les candidats a
été pour l'auteur une surprise "°. Les femmes
auraient-elles besoin de davantage de temps
que les hommes pour se décider a prendre
contact! Celles que nous avons regues
étaient pourtant plus et mieux renseignées
sur le sujet! Il semble que pour elles, le colt
de la formation et lavis de I'entourage
proche aient été péjoratifs. Sans surprise
cette fois, nous constatons que, malheureuse-
ment, 'autonomie financiére, la liberté d’ac-
tion et le pouvoir de disposer de soi sont
moindres chez elles !

Conclusion

Le processus a été complexe et exigeant
s’agissant d’'un domaine pionnier ou les
tabous sont encore nombreux. Cette aven-
ture, prélude a tant d’autres, nous a permis
de découvrir avec émerveillement et recon-
naissance de tres belles personnes. Une
chose est siire, et je m’y suis d’ailleurs résolu,
il ”’existe pas « un profil type » de I'assistant
sexuel ; une multitude de chemins peuvent y
mener.

Nous nous réjouissons d’avoir I'opportunité
de revenir sur notre pratique pour pouvoir, a
I’avenir, la perfectionner. Le recul nous
manque mais, a I'heure ou ces lignes sont
écrites, les candidats ont commencé leur for-
mation et nos sélections s’averent adéquates.
Durant les premiéres rencontres entre étu-
diants, nous avons assisté, avec une émotion
certaine, a leurs échanges empreints de
curiosité car tous s’étaient demandé, pendant
des mois, a quoi allaient ressembler leurs
pairs. Allaient-ils découvrir des martiens ! Un
groupe amical, chaleureux, s’est constitué,
avec la pleine conscience des exigences de
cette nouvelle « profession humaniste ». Des
semaines plus tard, son enthousiasme ne fai-
blit pas. La soif d’apprendre sur soi et les
autres, la tolérance, la solidarité, la fraternité,
la conscience émue de vivre ensemble une
aventure hors du commun semblent croitre
et s’affirmer.

>»

7. Souvent, ces ex-candidats se sont engagés dans I'associa-
tion, d’'une maniére active ou comme simple membre:
durant I'année englobant le processus, I'association a vu
croitre d’environ 63 % son effectif de membres !

8. Globalement, environ deux tiers, mais cela reste difficile a
mesurer car cela a varié dans le temps et selon I'étape don-
née du processus.

9.De plus, la demande d’assistance sexuelle est plus souvent
exprimée par des clients masculins ou par leur entourage,
aussi la formation devait-elle s’adresser davantage a des
femmes. Ce point a toujours été trés clairement expliqué
aux hommes candidats dés le début de leur engagement.
10. Demi-surprise pour certains puisqu’elle correspondait
statistiquement aux chiffres de nos amis suisses allemands,
comme précédemment mentionné dans le texte.



AUX SOURCES DE LA DEMARCHE

Léa et Gilles’

Etudiants en formation d’assistance sexuelle

Question d’intention

Gilles : Nous témoignons dans I'intention d’ai-
der le lecteur a appréhender, de l'intérieur,
cette démarche d’exception qu’est I'accom-
pagnement érotique et de lui permettre d’en
percevoir les enjeux. Dés lors, deux ques-
tions émergent: peut-on parler de notre
expérience sans rompre la confidentialité
demandée a tous les participants de la for-
mation ! Comment éviter le détournement
de nos témoignages au profit d’une curiosité
inutile et mal venue?

Léa: C’est un risque car parler de sexualité
releve de l'intime, du privé.

Gilles : Evidemment, ce n’est pas le but des
concepteurs de la revue Reliance, ni I'esprit de
ses lecteurs, chercheurs, professionnels, per-
sonnes sensibles aux questions soulevées par
les situations de handicap et personnes en
situation de handicap. Cependant, il me parait
nécessaire de nommer ce risque. D’ailleurs,
les sollicitations des médias « grand
public » ne manquent pas et les responsables
de la formation sont obligés de filtrer de
nombreuses demandes d’interviews inoppor-
tunes.

Léa: La difficulté, c’est qu'il faut en dire assez
pour faire comprendre notre démarche...

Gilles : ... Mais sans en dire trop car certaines
confidences, utilisées hors contexte, appauvri-
raient la richesse de 'accompagnement éro-
tique. Ces précautions posées, commengons.

>
|. Par souci de garantir 'anonymat des auteurs, leurs pré-
noms sont fictifs.



Parcours singuliers,
motivations plurielles

Léa: Il est difficile pour moi de dire quelles
sont les racines de ma démarche. Techni-
cienne de laboratoire, je ne travaille pas dans
le milieu du handicap et j’ai rarement c6toyé
des personnes en situation de handicap a
I'exception d’une jeune amie, en fauteuil, avec
qui j’allais parfois dans des bains thermaux.
Cependant, ma fagon d’étre au monde est
physique, et depuis quelques années, je tra-
vaille a intégrer cette réalité dans ma vie. Je
ne veux plus ignorer que la sensualité est une
nourriture aussi essentielle a donner qua
recevoir, voila le point de départ. J’ai vécu ma
derniére expérience significative dans ce
domaine au moment de la séparation d’avec
le pére de mes enfants. Cette rupture est
survenue si brutalement, apres de longues
années de vie commune, que I'absence de
toucher, le manque de sensualité furent a la
source d’'une grande part de ma souffrance.
En prendre conscience m’a amenée a
m’adresser a un thérapeute pratiquant le
massage sensuel. A cette époque, jai été sau-
vée du « désert » par ces massages qui m’ont
«nourrie ».

Gilles : Tu as donc fait I'expérience de gestes
que tu décris comme « sensuels » dans un
but qu’on pourrait dire « thérapeutique » ?

Léa : Oui, c’étaient des massages trés intimes,
qui s’adressaient a toutes les parties du corps
sans exception, mais ce n’étaient pas des
massages « sexuels ». Leur but n’était pas de
déclencher un orgasme par exemple, mais de
re-connaitre mon corps dans sa totalité, sans
tabou. Cette belle expérience m’a aidée a
passer le cap de la séparation, tout en me
confirmant que donner et recevoir de la sen-
sualité était un besoin vital pour chacun.

Quelque temps apres, j'ai lu des articles sur la
problématique affective et sexuelle des per-
sonnes handicapées et je me suis sentie
concernée. Lorsque [I'association SEHP a
annoncé qu’elle créait un groupe de forma-
tion, jai réalisé que c’était un cadre dans
lequel je pourrais donner a mon tour. Jai fait
acte de candidature, j’ai suivi le processus de
sélection et j'ai été acceptée; cela m'a tou-
chée car je me suis sentie reconnue et valo-
risée dans les qualités de savoir-&tre qui sont
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le fruit de ma démarche de développement
personnel et spirituel. Ensuite, la lecture du
livre Accompagnement érotique et handicaps®
m’a informée de la détresse vécue par les
personnes en situation de handicap et leur
entourage. J'ai compris a quel point elles
manquaient de réponses satisfaisantes
concernant I'expression de leur affectivité et
de leur sexualité. Ma motivation s’en est
trouvée renforcée.

Comme le temps d’attente me semblait long
avant le début de la formation, jai participé a
un groupe de massage de bien-étre aupres de
personnes en situation de handicap : ces ren-
contres ont confirmé ma décision. Je m’y suis
sentie a ma place et j'ai apprécié I'exigence
que cela impose en matiére de qualité de
présence et d’écoute. Voila, en raccourci, les
grandes étapes de mon engagement.

Gilles: Pour moi, c’est assez différent, car
j'avais travaillé aupres de personnes handica-
pées quand j’étais encore un jeune homme. A
cette période, il m’était arrivé d’étre I'objet
de demandes plus ou moins explicites de
contacts sexuels. Et comme tout le monde,
javais fait semblant de ne pas comprendre...
Ce n’était pas la bonne attitude, mais, a
20 ans, je n’avais pas la maturité pour en par-
ler clairement, pour expliquer que je com-
prenais ces désirs, mais que ce n’était pas
mon réle de transgresser le cadre éducatif ou
soignant, etc. Bref, il aurait fallu que je sois a
I'aise avec la sexualité et ce n’était pas encore
le cas. Ni méme avec la sensualité d’ailleurs,
et pourtant javais moi aussi un terrible
besoin d’étre touché et caressé... Quelques
années plus tard, j’ai pu reconnaitre en moi
ce besoin de contact affectif et sensuel, au-
dela méme de la sexualité, et jai su me
mettre en situation de recevoir des massages
de qualité.Tout cela a été trés important dans
mon développement personnel. Les années
ont passé et, professionnellement, je me suis
éloigné du monde du handicap (je travaille
dans le domaine des ressources humaines).
Cependant, les attentes des personnes en
situation de handicap dans le domaine éro-
tique ont continué a me titiller. Nous en par-

»
2. C.Agthe Diserens, F.Vatré, Accompagnement érotique et han-
dicaps, Lyon, Chronique sociale, 2006.
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lions parfois avec ma femme. Et si nous étions
a leur place, comment vivrions-nous ces frus-
trations sexuelles ?

Lidée qu'il serait légitime que des personnes
spécialisées puissent répondre a ces besoins
a fait son chemin au fil du temps. Je dirais que
jai d’abord accepté cette idée par compas-
sion. Ensuite, j’ai lu les blogs et les forums de
personnes handicapées demandant explicite-
ment a étre reconnues dans leur sexualité et
c’est un sentiment de solidarité qui m’a
amené a accepter cette idée.

Léa: A ce stade, tu n’imaginais pas encore
t'impliquer personnellement ?

Gilles : Non, j’en restais a une sorte de chemi-
nement de pensée :si vraiment nous refusons
la discrimination « valides/invalides » et
reconnaissons le droit de chacun a vivre plei-
nement sa vie, alors il me semblait logique de
leur proposer cet accompagnement. C’était
devenu une cause socialement acceptable,
une position militante.

Mais qui devait répondre a ces demandes?
Peu a peu, cette nouvelle interrogation me
traversait I'esprit: serais-je capable de m’y
engager moi-méme ! C’était encore une abs-
traction, mais le cheminement continuait et
une autre conscience est venue progressive-
ment. Si je voulais &tre honnéte avec moi-
méme, je devais reconnaitre que face aux
manifestations sexualisées de certaines
femmes handicapées, il m’était arrivé de res-
sentir du désir, désir que j'avais toujours
considéré comme répréhensible, a cause du
regard social.

En somme, je crois que le principal tournant
pour moi a été celui-la: sentir qu’une
demande claire de présence sensuelle et éro-
tique émanant de la part d’'une personne han-
dicapée ne me laissait pas indifférent, quelle
que soit I'apparence de cette personne en
termes de conformité aux canons de
beauté et de normalité.

La suite, tu la connais : en 2007 jai appris
qu’une formation était organisée en Suisse
romande, je me suis porté candidat. Nous en
avions préalablement parlé avec ma femme,
qui est partie prenante de mon engagement.

Léa : Si je comprends bien, tu as parcouru trois
étapes : d'abord la compassion («si jétais a
leur place »), puis une sorte de démarche intel-
lectuelle, enfin la réalité concréte du plaisir.

Gilles: Exactement. La premiére étape, la
compassion, est la plus acceptable au niveau
de la « morale» commune, et la deuxiéme
étape (qui en appelle a la cohérence intellec-
tuelle) est la plus militante en proposant une
aventure sociale. La troisieme est la plus cho-
quante pour les « bien-pensants » ! Que je
puisse y trouver une part de plaisir; quelle
transgression de la morale habituelle! Et
pourtant, je crois maintenant que c’est la
position la plus juste pour une personne en
demande d’accompagnement érotique, car je
lui dis qu’un plaisir partagé sera au rendez-
vous. Ce qui ne m’empéchera pas d'étre a
I’écoute de ses attentes et de rester dans les
limites de la définition de I'accompagnement
érotique. En ce point de mon parcours, je te
rejoins donc avec cette notion de plaisir.

Léa: Oui, bien que je formule les choses
autrement ; moi je parle plutot de la sensua-
lit¢ comme d’une nourriture que j’ai autant
envie de recevoir que de donner.

Nos ressentis
en ce début de parcours

Léa : Quels sont les ressentis de tes premiers
jours de formation ?

Gilles : J’étais impatient de vivre la premiere
session. Dés le début, j’ai apprécié la diversité
du groupe et le fait que nos parcours profes-
sionnels et personnels trés différents ne nous
aient pas empéché d’étre d’accord sur une
démarche commune. J’ai aussi le sentiment
qu’un haut degré de « moralité » était pré-
sent entre nous. 'emploie sciemment ce mot
« décalé » dans un contexte ou nombreux
sont ceux qui trouvent cette aventure
«immorale » et choquante. Je n’y ai rencon-
tré que du «beau mondey» habité d’une
haute moralité et partageant une éthique
basée sur I'écoute, le respect et la tolérance.

Léa: Jai ressenti la méme chose. Dés le
début, une parole vraie circulait entre nous.

Gilles : C’est ¢a! Tous les échanges lors des
cours théoriques ou des temps de réflexion
concernant notre parcours et nos motiva-
tions sont habités par cette authenticité. Il est
évident que nous sommes tous trés impli-
qués, mais cela ne va pas sans turbulences !



Léa: De mon coté, je suis vraiment tres heu-
reuse de cette expérience. Je trouve exal-
tante l'idée d’étre « pionnier »... Exaltante
mais pas forcément facile, car je ressens cette
démarche comme une transgression, dans la
mesure ou je suis issue d’un milieu familial et
social ol les tabous sexuels sont treés forts. Je
sais que tout cela ne sera pas sans répercus-
sions sur ma vie personnelle; ce travail sur
soi est impliquant et modifie les relations
avec les proches.

Gilles : Tu en parles autour de toi?

Léa : Oui, mais avec mesure. Il y a des amis qui
réagissent tres bien, d’autres moins. Curieu-
sement, les femmes comprennent mon choix,
ce sont mes amis masculins qui sont le plus
choqués !

Gilles : Crois-tu qu'ils soient jaloux ?

Léa: Les hommes a qui j’en ai parlé ne pou-
vaient pas faire autrement que d’appréhender
cette démarche avec leurs valeurs, croyances
et limites dans le domaine sexuel. Le seul qui
se soit intéressé a mes motivations a été mon
compagnon.

Gilles : Ce choix bouscule la représentation
qu’ils ont de toi en tant que femme. Il les inter-
roge dans leur rapport a la sexualité, au couple
fantasmé, au corps idéal ou abimé par la mala-
die, au plaisir et a la culpabilité... Tout cela
n’étant pas toujours conscient, loin de [a !

Tu m’avais parlé des réactions de tes amis et
jétais sur le point de te demander comment
ton compagnon vivait ta démarche.

Léa: Oui. Je dois préciser tout d’abord que
nous formons un couple non conventionnel,
au sens ol nous n’habitons pas ensemble (ma
résidence est un espace familial ou je vis avec
mes enfants). Au début, Marc® a été un peu
étonné mais il a accepté ce choix. A présent,
il me soutient... ou plutdét nous cheminons
ensemble, car ¢a nous fait bouger tous les
deux. Nous avons vécu des moments trés
intenses I'été dernier, comme si le début de
ma formation avait indirectement relancé une
exigence d’authenticité au sein de notre
couple...

Gilles : Je comprends tout a fait, car je vis la
méme aventure avec ma compagne. Bien
entendu, elle est d’accord depuis le début et
nous en parlons beaucoup. Il est évident que

AUX SOURCES DE LA DEMARCHE 61

la communication dans le couple gagne a étre
claire si on s’engage dans cette voie. Pour ma
part, je peux dire que la relation qui me lie a
ma femme, déja trés intense, s’est encore
enrichie au retour de la premiére session.
C’est vraiment une aventure trés positive.
Par contre, nous n’en avons pas parlé autour
de nous, ni a nos enfants. On les estime trop
jeunes: en tant qu’adolescents, ils ont leur
propre parcours a vivre dans le domaine de
la sexualité. Il n’y a qu’une amie (et collégue)
a qui j'en ai parlé. Cest tellement subtil a
faire comprendre... car c’est avant tout un
cheminement intérieur.

Je sens qu’un travail tout en finesse va se faire
pendant cette année, qui aura des répercus-
sions dans des tas de domaines de ma vie. Par
exemple, je commence a pratiquer réguliére-
ment la méditation, ce que je ne faisais pas
avant.

Léa: Concernant nos ressentis en ce début
d’enseignement, je voudrais ajouter que j’ap-
précie énormément les personnalités des
formateurs : leurs compétences complémen-
taires, le fait que deux des quatre membres
de I'équipe d’encadrement soient en situation
de handicap, tout cela donne du poids a nos
échanges. Et puis on peut compter sur leur
soutien et leur protection, les joindre par
mail ou téléphone.

Gilles: Dans les phases de doutes, par
exemple ?

Léa : Oui, car j’ai rencontré et je rencontrerai
encore des difficultés, méme si jusque-la elles
n’ont jamais fait obstacle. Et la confiance nous
aidera a cheminer. Les organisateurs de ce
projet se battent depuis tant d’années avec les
personnes concernées, avec |'aide des familles
ou de responsables d’établissements ! C’est un
combat que I'on n'a pas le droit de laisser
tomber. |l faut avancer !

Gilles : Finalement nos motivations associent
plaisir, exigence éthique, militance... C’est un
cocktail inhabituel, et ¢a donne ce parcours
exigeant, rigoureux, passionnant ! Et toi, quels
sont les mots qui te viennent pour conclure ?

Léa : « Enthousiasme » et « Conscience ».

>
3. Le prénom est modifié.
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IV.POUR ou CONTRE ?

A. EN DEFENSE

Collectif Handicaps et sexualités - Texte fondateur

AFM (association contre les myopathies) — APF (association des paralysés de France) - CHA (Coordination handicap et
autonomie ) - Handicap International

Extrait du dossier de presse — Sénat 7 mars 2008

Préambule : Suite au colloque « Dépendance physique : intimité et sexualité » a Strasbourg, les 27 et 28 avril 2007, les
associations et personnes composant le comité de pilotage ont pris en considération I'expression des situations et des
témoignages présentés. Les demandes exprimées avec force étaient de 'ordre de I'information, de ’écoute, de la prise en
compte par les pouvoirs publics des problématiques, de I'aide concréte a ’acces au bien-étre, au plaisir et a la sexualité.

Les signataires ont réfléchi aux moyens a mettre en ceuvre pour proposer des réponses individualisées aux besoins et
attentes exprimés par les personnes en situation de handicap. La création d’un collectif avant la fin de 'année 2007 s’est
imposée, avec pour objectif de favoriser 'acces a la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap.

Objectif

- Revendiquer, proposer et promouvoir la mise en ceuvre d’actions favorisant ’épanouissement et le respect de la vie intime,
affective et sexuelle des personnes en situation de handicap quel que soit leur age

- Le collectif peut étre amené a conduire lui-méme ou a accompagner la mise en place des actions ci-dessous.

Actions proposées par le collectif

- Prise en compte des dimensions éthique et juridique

- Btude des expériences et services favorisant la vie intime, affective et sexuelle développés en France et dans d’autres pays.
-Analyse juridique de la situation actuelle en France et en Europe ; propositions d’aménagements légaux et réglementaires.
-Sensibilisation, lobbying et plaidoyer auprés du grand public, des pouvoirs publics et de ’ensemble des acteurs concernés.
-Sensibilisation aux besoins des personnes en situation de handicap et a I’ « auto-détermination » de la vie intime, affective et
sexuelle.

-Incitation et accompagnement des établissements et des professionnels a respecter cette auto-détermination

-Publications diverses sur toute question concernant la vie affective, intime et sexuelle des personnes en situation de
handicap (formation, législation, travail d’accompagnement...)

Conseil, orientation et accompagnement

-Création de centres d’écoute, d’information, de conseil et d’orientation des personnes en situation de handicap et de
sensibilisation de leurs proches et des professionnels.

-Mise en place de lieux ressources et d’outils pédagogiques pour les professionnels.

-Promotion de I’éducation a la sexualité a destination des enfants et des adolescents dans les services et les établissements.
-Mise en place de groupes de patole sur les sujets liés a la vie intime, affective et sexuelle.

Formation de ’ensemble des intervenants des secteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux
-Evolution des référentiels métier, de compétence et de formation.

-Introduction de modules spécifiques dans les cursus de formation initiale.

-Elaboration de modules de formation continue pour les professionnels en poste et en formation de formateurs

Assistance érotique et/ou sexuelle

-Définition de I'assistance érotique, de I'assistance sexuelle et de leur cadre éthique.
-Elaboration de référentiels métier, de compétence et de formation.

-Mise en place de services d’assistance adaptés.

Moyens d’action du collectif

-Partenariat avec les pouvoirs publics (état, collectivités locales, €lus...) et les institutions concernées.

-Utilisation des réseaux associatifs existants.

-Veille et sollicitation des médias.

-Mobilisation d’experts (éthiques, juridiques...).

-Collaboration avec les centres de formation des professionnels des secteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux.)

-Travail en réseau avec des acteurs internationaux engagés dans des actions similaires (en Suisse, Allemagne, Belgique, Pays-
Bas, ...).

29



-5 b oom

lesadnons e i seape | e FEEIETE CO

Ce Manifeste est une initiative
du Collectif Handicaps et Sexualités 13.

Cifficiellarment lance au Sémal le 7 mars 2008, le CHS France & paur abjectil de
fartiser 'aecas & la vie affective o1 senmlle des persormes en situaticn de han-
dicap. Il est compose de quithe association rationales (| Asociation Frangaise
ot bes Myapathies, 'Association des Parbysss de France, la Conrdination
Harclicap ot Avtonarnie of Handicap Intemmational) et de pemsonnes physiguees
angagdes depuin do nombreusos anndes dans e champ du handicap

Ont coliabors i co manifeste -

Lees irwwmbrees dhi CHS 18 soan Uimnpuilsion d'on groope de thavail de lasiociation
= Choayir sa wie s, du » groupe Ethigue do (8FF 13 = d'on feprésentant du service
rgicanal Provence el VAFLA, of ury Schocatonr \pl;i(;iahAE, o'ure mlumh‘lw_ el de
deuss popeésertants du CHS Mational

Ce Collectif est constitug majortalmment 3 o jaur de persopnes Randicapée
physiguars mt de professionmels, Tous parficipent o fitre individoel méme sils ap-
partiennenl & des stiuctune ident lides
D'autres parsonnes ou iati diversas
sont romerciés.

natre action. Iz on

Bibliographie

= Handbcaps ot Suxoalités, L v blare, Miers! Hins Editon Durad
. #ratigue ot |
Chranigue tocale

Catherine Agthe Dosmers  Flungome vt Edition

» Lin amour comma tant dastees, Faredicaps mabeor s et s i T Beracests Soulie Edtian
HpE

= dkimur mu-dali da hasdicags, D Barmcbetts Soulk, Dus
= Ci drw la sexualive de la hands

Actior Sor e

mantale Donis Vaginay, Editions Cheoe:

ap

o Laprésemce 3 Faatre Sccompagner des personnes en situation de grande dapendance, wmarcel
m 4 Dunod

ar Editians Curod

= Corps Essals dantvooalons hisriqua Henn eques 3

= Sexunbitéy insvounbles, Seee iwvdivag of il sscil Le soeapesphe

= Lomaladie mentale sn mutation. fschisire =t Sootte. Aakn Evenberg et dnne 8 Loesll, Edfions
Cudibs jarob

= Far be tro du Ta sermure. rarcels ncun Fayard

= Ry Raliance NZH Frango i Vit et Cathering bgatte Disens

Mous, personnes dites handicapees, en réalite autrement capables, et nows, familles, prochies,
perionnel medical et trevallleurs sociEus vous cotoyant au quotidien, mesurons aujourdhul
en France, V'écart entea le vécw affectf ot sexuel des personnes en situation de handicap st
|es discours f textes wi ce théme, notamment celul de I'Cranisation Mandials de |a Santé
delrvissarit cormime sull la santé sexuelle

« Lo santé sexwelle o5t un processes confin de bien-dire physigue, psychologique ef sooo
cuiturel Nié & Jo sexvalite Effe se mamfeste par o capacite & exprimer sa sexualité dune facon
a la fois responsable et susceptibie de Favarser i bion-étre aux plans personi of social, o
evwichissant dp vie persorrelle ef sociole Elle re e limite pos @ Vafsence de dysfonc tons, de
maladies ou dimfirmates. Pour £tre en mesure de jowlr de la senté sexuelle, | st essenhiel que
las droits serues de TOUS Solent recannus of respecies »

o vivers dans me socidte qui donne au corps ol @ foutes ses farmes d repression une
place sans précédent. Or les persoones en situation de handicap, citoyens et acteurs de cette
sowiete, connassent des sitdations de detresse dans le cadme de leur = santé sexielle = | limi-
tation fonctionnelle ermpéchant fa satisfaction des envies st besoins waesls solemeat au
domicile aves de grandes difficulrés de rencontios, risidenca en elablisement spacialise
avec des réglementations rastreignant les libartés, infantilisation ne reconnaissant aucune
senualitd

|1 peléwe dy respoct de 1'|r||r_*gt|tl- of de la dignite des persannes d'irwenter des réponses
adaptées ool offrent & cheom la powsibilits datténuer et de soulager ses soulfrances

Mads alter dars ce sent s hearte au cadre tegal frangats qul penalise toute proposition de
service dang e domane sexuel. Les persennes en situation de handicap se trauvent alns darg
une situsticn totaloment contradictoine | d'un cate une sociate gul valarise lgs desirs corpo
rels et l'exprassaon de ces désirs, de |autre cette mamse socigte qui, pour toute rechenche de
salution adaptée, momlise et pénalise (au sens du code panal).

Face oo cormtat, nlest-il pas temps, sncomplément des actions deja menses, ¢ en réféencoe
3 la boi w Handicap » de féwner 2000 affirmant le droit 3 compensation de toutes les conse
quences liges au handicap, d'aller psqu'a fa création de services daccompagnements dm-
ticquees et semuels des personnes en situation de dépendance 7

Toute personne a besain de toucher et d'#tre touches,
il en va de son squilibre global.

Clet pourguict, a linstar de L Soisse. du Canernark, de 1 Allemagre e des Pays-bas, nous de-
mandons ks mise enplace et i reconnassance en Franoe dune ncu\.-ell-epro-."essm laccam

30

IFESTE

POUR LA CREATION
D'UN SERVICE

D' ACCOMPAGNEMENT
A LA SEXLIALITE

DES PERSOMNMNES

EM SITUATION

DE HAMDICAP

A DIFFUSER LARGEMENT
POUR SIGMATURES DE SOUTIEN

pagnant érotique et sexuel | un protessionnet strictement sélectionné, aus qualités humaines
averées, dument fonmme & lassistance sexselle ot devant endie des comptes & un organisme
Eestiannaire 5a mission doit permettre, aU cas par cas, & UNE personng en situation de dé
pendance de vivie une experience intime, erotigue, sexuel e, sous la fomme dapprent lssage
eduratif, de caresses, dlimitiations 3 la mastarbarion, dune condoite 3 Fargasme

Tooat cele meste biensOr & délinis an nous appuayant enlee autres sue les programmes de fist
iration defi eastants dang les pays menticongs, ot en falsant dvaluer tant 1a econnalssances
des droits des persaones que le cade légal frangais

A situstion excoptionnelle, apportons ensemble une réponse excoptionnelle,
couragouse et singuligre |

Cz morfeste est moforament e o e oo vepes aue voLs retrverer relenerees o clos de oot paps

SOUTIEN AU MANIFESTE

Manifeste pour la création dun seryice daccompagnement
Afa seaualité des personnes en situation de handicap

S |- S—

Mail

Téléphone

dédlare apparter maon soatier au AMARIFESTE ci-dessus
JE slgne & trire personnel suen tant que Epresentaint deda seutture .0

enqulitede: .

Ay .. . .l e

Signature et/ou Cachet

Renvoyer i« Choisir 5a Vie s« C/0 be Perite ey, Jarcdiny chees. Hisllemees Bat 2,
12 bel Boués TH003 Marseille ou par mal colbectif handicaps sexualites @ grmail cam

{S1 wous désires fairs un don, meri dv prendre contact aver nows)



Assistante sexuelle, un homme comme les autres

Tribune par THIERRY SCHAFFAUSER (Syndicat du travail sexuel, WW w.sttass-svndicat.or ) 12/08/2009 — Libération

Le 4 aout dans Libération, nous avons eu la mauvaise surprise de lire un nouvel appel contre la prostitution, de la part des
mémes tenants de son abolition, mais cette fois en utilisant le prétexte du débat amorcé par les mouvements de handicapés
qui appellent a une reconnaissance légale des pratiques d’assistance sexuelle. Au lieu de se réjouir de la possibilité d’un tel
encadrement, nous avons droit aux mensonges et manipulations habituelles, aux mémes confusions, aux mémes
diabolisations et dénigrements des travailleurs du sexe et de leurs clients.

I’assistance sexuelle est cependant différente de la prostitution classique en ce qu’elle nécessite une formation spécialisée
des travailleurs du sexe pour garantir des gestes de soins spécifiques. On aurait donc espéré que sa reconnaissance légale et
professionnelle lui aurait épargné le stigmate de la prostitution. Mais la figure du client handicapé, bien qu’elle contredise
tous les discours sur le stéréotype du client «prostitueur» souvent assimilé aux violeurs ou criminels pédophiles, semble
suffisamment menagante aux yeux de nos activistes anti-prostitution.

Premier mensonge, le métier d’assistant sexuel n’a pas vocation a étre assuré par une majorité de femmes ni a étre
exclusivement a destination d’hommes. Ce métier s’adresse a tous les handicapés quels que soient leur genre et leur
orientation sexuelle, bien que les auteures de la tribune ne considerent que la prostitution hétérosexuelle. En Suisse romande
qui vient de former ses premiers assistants sexuels, c’est une majorité d’hommes qui vient d’étre qualifiée pour ce métier et
leur clientele est composée aussi bien de femmes que d’hommes.

Second mensonge, le «droit a la sexualité» n’implique pas de «devoir sexuel». Les assistants sexuels, tout comme les autres
travailleurs du sexe, ne sont pas le cliché de I'esclave et sont encore moins des victimes de la traite qui ne peut exister dans
un tel cadre professionnel. Personne ne sera obligé d’exercer ce travail contre son gré, ils le savent trés bien, mais ¢a ne coute
rien d’essayer de faire peur.

Vient ensuite un couplet sur le risque de retour de la femme traditionnelle qu’incarnerait celle qui fournit des services
sexuels. LLa prostituée est ainsi décrite comme «oubliense de soi, de sa propre sexualité, de ses propres désirs». Cette vision essentialiste
et «putophobe» démontre le mépris que les abolitionnistes ont pour les travailleurs du sexe. S’ils nous connaissaient, ils
sauraient que non seulement nous avons des compétences non négligeables pour exercer notre travail, mais qu’ils auraient a
apprendre de nous et que cela les pousserait a remettre en question leur vision de ce que doit étre la sexualité. Nous n’avons
pas de lecon de féminisme a recevoir. Pour nous, ce n’est pas juste une théorie de salon, nous I’exercons tous les jours et
dans notre travail, en imposant nos conditions, nos pratiques, nos tarifs, et notre prévention aux hommes. Dans le registre
de la peur toujours, nos chers abolitionnistes jouent sur la confusion entre le proxénétisme de soutien et le proxénétisme de
contrainte et rappellent que les pays ou Iassistance sexuelle existe ont di décriminaliser certaines formes de proxénétisme.
C’est précisément une des revendications des mouvements de travailleurs du sexe partout dans le monde qui en ont assez
que, sous des faux prétextes de protection, ces lois servent a dissuader ’exercice de notre travail en criminalisant I'accés au
logement, toute transaction économique, et jusque notre vie privée et familiale. S’il s’agissait de nous protéger contre les
violences, pourquoi ne pas nous inclure dans le droit commun comme les autres citoyens et travailleurs et obliger la police a
assurer notre protection comme le font ces soi-disant pays proxéneétes ?

Troisiéme mensonge, les textes des instances internationales ne se dirigent pas vers plus de criminalisation de la demande
mais montrent un certain scepticisme face a ce modele. Le secrétaire général de ’ONU, Ban Ki-moon, s’est lui-méme
prononcé pour la décriminalisation du travail sexuel et le dernier rapport de ’'Unaids a recommandé de ne pas suivre la voie
répressive de la Suede et des Etats-Unis. 11 préconise au contraire d’adopter une approche dite de reconnaissance des droits
humains des travailleurs du sexe, admettant leur existence et leur auto-organisation. De plus, la demande de services sexuels
ne crée pas le trafic des femmes comme c’est encore 1épété sans preuve. L.a demande de services sexuels a toujours existé
tandis que la traite s’est développée seulement ces quinze derniéres années. Le nombre de clients tendrait méme a avoir
diminué, montrant bien un manque de corrélation. Ce qui crée la traite, c’est plutot le renforcement des mesures anti-
migratoires qui obligent les travailleurs migrants les plus précaires, dont les travailleurs du sexe, a accepter des conditions de
travail toujours plus dures. La traite et 'exploitation n’existent pas que dans I'industrie du sexe mais dans nombre de métiers,
or la demande pour des services sexuels est toujours visée.

La réelle violence contre les femmes est celle issue du systeme abolitionniste qui, en voulant empécher existence de la
prostitution, force les femmes, mais aussi les hommes et les trans’ toujours oubliés au passage, a exercer dans des conditions
encore plus précaires et dangereuses, comme c’est le cas en Suede ou les travailleurs du sexe sont obligés de passer par des
intermédiaires pour organiser la rencontre avec leurs clients. II est intéressant enfin de constater ou sont leurs priorités. Alors
que les travailleurs du sexe subissent depuis le 18 mars 2003 la pénalisation du racolage passif, ils préferent concentrer leur
force contre les assistants sexuels qui ne concernent que quelques centaines de personnes en France.

La France est encore en retard sur ses voisins. Comme lorsque 'avortement était illégal, les plus riches se rendent a étranger
et les plus pauvres continuent de prendre les risques sanitaires et légaux qu’implique la criminalisation.
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Sexualité : 1a fin d’un tabou ?

Malgré des avancées manifestes, la question du droit des personnes handicapées on dgées a exercer lenr sexualité est encore frappée
d'incompréhensions et de réticences. Alors que la plupart des professionnels de laction sociale commencent tout juste a questionner lenrs
pratiques, les associations de personnes handicapées militent pour la reconnaissance d’'un « accompagnement sexuel ».

Ni I'age ni le handicap n’impliquent un renoncement au plaisir. Sur le terrain, il n’est pourtant pas rare de voir des
personnes fragilisées — qu’elles soient dgées ou handicapées — subir un processus d’infantilisation, qui tend a en faire
des étres asexués. Encore aujourd’hui, les professionnels — mais aussi les proches — trouvent souvent plus facile
d’interdire ou de nier la question de leur vie amoureuse et sexuelle que de considérer pleinement cette dimension de
leur existence. Au lieu d’étre anticipées, ces questions « sont abordées dans 'urgence, de maniére violente, et
uniquement en termes de problématique »,

déplore Philippe Pitaud, directeur de I'Institut de gérontologie sociale de Marseille (1). En ce qui concerne les
personnes handicapées physiques, la sexualité n’est globalement évoquée que par le biais médical — une rééducation est
proposée surtout pour rétablir la fonction reproductrice.

Au-dela, les réticences des professionnels sont telles qu’elles génerent de nombreux fantasmes :

« Peur de la contagion, procréation fautive et incestueuse, sexualité anormale, culpabilité... », évoque Marie-Christine
Agon, qui est atteinte d’une maladie neuromusculaire congénitale et a besoin d’aide pour tous les actes de la vie
quotidienne (2). Ces résistances sont encore accentuées des lors qu’il s’agit de handicap mental. On retrouve, a peu de
choses pres, les mémes préjugés concernant la sexualité des personnes agées, souvent percue comme déviante et
répugnante, voite perverse. « Le vieux serait celui qui n’a plus d’identité sexuée, sa seule identité étant
Pindifférenciation de la vieillesse, une forme d’angélisme I'excluant des sensations de son corps et du plaisir du
dialogue des corps », observe Gérard Ribes, psychothérapeute et sexologue (3). « Apres 60 ans, il n’y aurait plus rien,
dénonce également Elisabeth Catenacci, chef de podle « Personnes agées » au sein de I'hopital de Pertuis (Vaucluse).
La vie sexuelle passe alors pour une curiosité, une demande inhabituelle alors que les enquétes montrent une activité
sexuelle bien au-dela de 70 ans. »

Ce sont les associations du secteur du handicap qui se sont, les premicres, dressées contre ces stéréotypes, agacées de
voir la sexualité des personnes systématiquement pensée comme un tisque alors que, selon Philippe Pitaud, elle « est
un élément central du rapport aux autres et une dimension fondamentale de la santé physique et mentale ».
« Reconnalitre la sexualité des personnes en situation de handicap, c’est reconnaitre leur humanité et la pleine existence
de leur citoyenneté », affirme Marcel Nuss, du collectif « Handicaps et sexualités » (4). « La personne handicapée n’est
peut-étre pas tres attirante sexuellement mais elle I'est cérébralement », soutient également Charles Alenza, vice-
président de I'association marseillaise Choisir sa vie (5). Lui-méme atteint d’ostéogenese imparfaite (dite « maladie des
os de verre »), il est le témoin de la souffrance profonde de nombre de ces personnes qui, faute de pouvoir bénéficier
de moments de tendresse, optent parfois pour le suicide — quand leur médecin, démuni, ne leur prescrit pas des
anxiolytiques ou des calmants. « Une castration chimique non déclarée », dénonce le militant — un phénomene qui
n’épargne pas les publics dgés: il n'est pas rare, en effet, que, dans les institutions, on calme certaines ardeurs
considérées comme génantes avec des médicaments.

Face 4 ces enjeux, des groupes de parole (6) ont émergé ¢a et la pour favoriser 'expression des personnes sur leurs
besoins affectifs et sexuels, et les associer a I’élaboration de solutions. Des 2000, I’association Handicap International a
créé un service accompagnement a la vie affective et sexuelle (AVAS), qui est a lorigine de deux publications sur ce
theme (7). Méme démarche a PAPF (Association des paralysés de France), ou des groupes ont commencé, a la méme
époque, a réfléchir sur les questions de dignité, d’intimité et de sexualité. Ou a PAFM (Association francaise contre les
myopathies) avec la constitution, en 2007, dans le cadre de ses missions sociales d’aide aux familles, d’un groupe de
travail interne visant a promouvoir des actions favorisant I’épanouissement et le respect de la vie intime, affective et
sexuelle des personnes atteintes de maladies neuromusculaires. En outre, localement, des actions ont vu le jour un peu
partout en France. Comme dans le Tarn ou, dés 2004, une charte pour 'accompagnement de la vie affective et sexuelle
des personnes handicapées a été élaborée avec le soutien de la DDASS (devenue direction départementale de la
cohésion sociale) pour améliorer la qualité des prestations dans ce domaine.

Cette libération de la parole a conduit a faire de I’acces a la vie sexuelle une revendication légitime des personnes en
situation de handicap dans la quéte de leur autonomie. Elle a débouché, en 2007, sur 'organisation, dans 'enceinte du
Parlement européen de Strasbourg, du colloque « Dépendance physique: intimité et sexualité » a l'initiative de
l'association Handicap International, de APE, de 'AFM et de la Coordination handicap et autonomie (CHA) (8).
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Celui-ci a abouti a la création, un an plus tard, du collectif « Handicaps et sexualités » dont 'objectif est de faire
évoluer les représentations et le cadre juridique afin de pouvoir proposer des réponses pertinentes — qui ne se
cantonnent pas dans la génitalité mais englobent aussi la sensualité et la tendresse — au besoin de sexualité exprimé par
les personnes dépendantes. Et si, pour le moment, la parole des plus agés se fait moins entendre sur le sujet, d’aucuns
affirment que cela devrait évoluer rapidement avec le vicillissement de la « génération 68 », plus a l'aise sur ces
questions.

De fagon pressante, c’est la mise en ceuvre technique et éthique de cette sexualité qu'appellent de leurs veeux les
personnes concernées. Of, en P'espece, il n'existe pas de solution unique et seule 'écoute de leurs désirs et de leurs
besoins peut déboucher sur des réponses adaptées au cas par cas. Mais avoir une oreille attentive sur ce sujet pose la
question de la formation des professionnels. « Il y a urgence a balayer devant notre porte », affirme Bernard Ennuyer,
sociologue et directeur d’'un service d’aide a domicile a Paris. De fait, en l'absence de modules de formation
spécifiques sur la sexualité, les professionnels réagissent davantage avec leurs fantasmes et leurs valeurs qu’avec des
outils appropriés. Pour amorcer un début de réflexion, Gérard Ribes invite chaque professionnel a se demander :
« Qu’est-ce que ¢a me fait de patler de ¢a ? »

Selon lui, certaines solutions s’imposeront ensuite d’elles-mémes. 1l s’agit en effet de répondre a des questions
conctretes : que faire lorsque deux adultes handicapés physiques souhaitent qu’on les couche ensemble, nus, dans un
lit ? Qu’une personne dépendante désire aller voir un(e) prostitué(e) ? Qu'un homme de 85 ans, marié et vivant en
institution sans son épouse, noue une relation avec une résidente ?  « Faut-il intervenir ? Interdire ? », s’interroge
Laurence Hardy, sociologue, formatrice et documentaliste a I'Institut régional de travail social de Bretagne, a propos
d’une personne qui lie une relation amoureuse alors qu’elle est atteinte de la maladie d’Alzheimer (9). Selon elle, il n’y a
pas de réponses figées et uniformes :

« La relation d’aide est une co-construction et questionne le “jusqu’ou aider ?”” »

Le corps, objet de soin

Pour Jean-Jacques Amyot, psychosociologue et directeur de I'association Oareil (Office aquitain de recherches,
d’études, d’information et de liaison sur les problémes des personnes agées), les institutions ne sont tout simplement
« pas faites pour accueillir cette sexualité ; les professionnels n’imaginent méme pas qu’ils puissent y étre confrontés
dans ’exercice de leur fonction », déplore-t-il. Dans les établissements, « le corps devient un objet de soin, un corps
transparent, un corps public,

ajoute Gérard Ribes. Dans ces conditions, est-ce encore un corps plaisir, un corps désir ? » Pour Alain Giami,
directeur de recherche a I'Inserm (Institut national de la santé et de la recherche médicale), la vie en institution a
carrément «un effet négatif global sur la vie sexuelle des personnes ». Pour aider les professionnels a inverser la
tendance et a définir un cadre d’intervention approprié, il leur propose de répondre a une série de questions : sur les
sujets concernant la sexualité, I’établissement intervient-il au service de I'institution, du personnel, des usagers, des
représentants des usagers ? A-t-il une attitude différente selon que le résident est une femme ou un homme, selon les
types de handicap, selon son age ? Privilégie-t-il les relations passageres ou stables ? Quelles pratiques sexuelles
reconnait-il ?

Tous les projets d’établissements devraient explicitement faire référence a la sexualité des usagers pour faciliter la prise
en compte de la dimension affective et sexuelle dans leur projet de vie, et éviter qu’elle soit 'objet d’un déni de la part
des familles, revendique, pour sa part, Madeleine Barbry-Arevalo, infirmiere sexologue dans une MAS (maison
d’accueil spécialisée). « Sinon, de fagon implicite, tout ce qui s’y rapporte est interdit », observe-t-elle. Ceci étant,
méme dans les rares établissements qui autorisent la vie en couple (la plupart des institutions, y compris les maisons de
retraite, n’ont pas de lit double), les questionnements des professionnels demeurent. « Comment travailler avec cette
part d’intimité qu’ils nous font partager ? », se demande Sandra Mas, éducatrice spécialisée, a propos de Simon et Julie,
deux jeunes adultes souffrants de schizophrénie engagés dans une relation durable au sein d’une unité du centre
d’hébergement et de réinsertion sociale Henti-Wallon dans ’'Hérault (10). « Cette expérience de la vie amoureuse des
deux résidents bouleverse, questionne les places, les roles et les identités de chacun, observe-t-elle. Cette histoire saisit
Iinstitution, dans le cadre de son projet d’établissement, sur la place qu’elle attribue au couple et a I'expérience de la
vie amoureuse et sexuelle des personnes qu’elle accueille. » Une fois rappelé le réglement intérieur — qui stipule, d’une
part, que les relations sexuelles doivent rester de 'ordre de I'intime afin d’éviter de déranger les autres résidents et,
d’autre part, qu’il est interdit de solliciter des relations sexuelles qui ne soient pas dans le cadre d’une relation librement
consentie —, reste, selon I’éducatrice, a inventer une prise en charge adaptée qui tienne compte de « I'entité couple tout
en maintenant le projet personnalisé » tel qu’il est préconisé par la loi 2002-2.

Prendre en compte la sexualité des résidents implique aussi de trouver un équilibre entre « la liberté des uns et la

sécurité de tous », rappelle Roch Valles, directeur de la résidence du Baou, un établissement d’hébergement pour
personnes agées dépendantes situé a Marseille. Que faire, en effet, lorsque les personnes, dgées ou handicapées
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mentales, n’ont pas la pleine conscience de leurs actes ? Difficile et délicate, I'évaluation de leur consentement met les
professionnels au défi. Car, en la matiere, le cas par cas est de rigueur. Il Pest aussi autour de la question de la
maternité. Comment, plus spécifiquement pour les personnes handicapées mentales, faire face a un désir d’enfant ?
Celui-ci est-il 1égitime ? Faut-il le soutenir ? Faut-il recourir, comme le permet la loi de facon encadrée, a la stérilisation
a visée contraceptive ?

L’absence de réponse standardisée suppose I'élaboration de gardes fous, seuls 2 méme d’éviter certaines dérives. Dans
cette perspective, 'éducation a la sexualité des personnes en situation de handicap est une piste a approfondir dans la
mesute ou elle permet de mettre a plat les enjeux autour de la sexualité, de poser les limites légales et de les
accompagner dans une réflexion autour de ce qui leur semble acceptable ou pas en matiere de sexualité.

Au bon vouloir des professionnels

Sur le terrain, le personnel médico-social commence a se saisit de ces questions. « Parmi les 40 personnes
polyhandicapées que nous accueillons, environ cing ont des activités sexuelles, que ce soit sous la forme d’érections ou
de masturbations, explique Monia Khellache, éducatrice spécialisée dans la MAS L’espelidou a Fos-sur-Mer. Depuis
peu, le matin, lors de la toilette, nous laissons ceux qui en ont besoin seuls, derricre le rideau de douche, pendant
quelques minutes, et, lorsqu’il y a une demande durant la journée, nous les orientons vers leur chambre. » Des petites
attentions qui, en libérant la tension, suffisent souvent a limiter les actes d’automutilation et les pratiques
masturbatoires en public.

Lorsque la dépendance est moins importante, les besoins des personnes peuvent étre d’une autre nature. Et,
aujourd’hui encore, c’est souvent dans le secret qu’un tiers (parents, amis, professionnels...) tente d’y répondre. Tel ce
directeur d’établissement qui accompagne régulierement un de ces résidents voir une prostituée. Ou cette déléguée a la
tutelle qui donne I'adresse d’un sex-shop aux personnes dont elle a la charge lorsque la demande est trop forte. Mais
ces solutions laissent insatisfaits ceux qui pensent qu’il n’est plus possible de se contenter de réponses individuelles
— elles sont trop dépendantes « du bon vouloir ou de la “générosité” des directeurs d’établissements, des travailleurs
sociaux, des aidants », dénonce Laurence Hardy (11). D’autant qu’en ’absence de cadre juridique adapté, ces solutions
font courir le risque aux intermédiaires d’étre poursuivis pour racolage, voire proxénétisme — en théorie, en tout cas,
car en pratique, il semble qu’aucune condamnation n’ait jamais été prononcée pour ce type d’intervention.

Dans ce contexte, le collectif « Handicaps et sexualités » a noué, dés 2007, des contacts avec les pouvoirs publics
autour d’une revendication précise : la mise en place d’'un « accompagnement sexuel ou affectif » «II faut inventer
quelque chose de nouveau », affirme Charles Alenza. Cette solution permettrait, selon nombre d’associations de
personnes handicapées, de lever Thypocrisie en fournissant un environnement juridique sécurisé pour que les
personnes dépendantes qui le souhaitent puissent accéder a la sexualité. Cet accompagnement « est une facon de
répondre partiellement aux besoins de la personne. Il ne constitue pas, de loin, Punique réponse a la singularité des
personnes en situation de handicap dans le domaine de la sexualité », affirment néanmoins Claudia Grassi et Jean-Elio
Titus, de la fondation Foyer-Handicap a Genéve (12). En outre,

«d’un point de vue éthique, se pose et se posera toujours la question de savoir jusqu’ou aller dans cet
accompagnement délicat, sans créer de nouvelles dépendances ni mettre en danger la personne en situation de
handicap et/ou accompagnant(e) sexuel(le) », nuance également Marcel Nuss (13), pourtant un des plus actifs
défenseurs de cette intervention singulicre (14).

ET LE DROIT A PINTIMITE ?

La mise en ceuvre du droit a la sexualité ne doit pas faire oublier un autre droit légitime et souvent occulté : le droit a
Pintimité. Marcel Nuss, du collectif « Handicaps et sexualités », en fait d’ailleurs un préalable : « Avant méme de penser
a accompagner affectivement et sexuellement, il faudrait d’abord commencer par respecter un peu l'intimité [des
personnes dépendantes|, notamment en milieu institutionnel ou il est fréquent que, par exemple, la porte de la salle de
bain reste ouverte pendant la douche », observe-t-il (15). Le résident « y est toujours a la disposition du personnel,
note le psychothérapeute et sexologue Gérard Ribes. L’intimité y est enfreinte pour des raisons d’hygicne et de toilette
certes. Mais, sans doute aussi, pour exercer un contréle sur la nourriture, le pipi, le caca, la sexualité... »

De fait, les personnes dépendantes n’ont de cesse de rapporter le viol de leur intimité par des intervenants chargés
d’assurer leur « qualité de vie ». Une déléguée a la tutelle relate ainsi le cas d’'un homme qui lui fait part de son souhait
de s’abonner a une chaine pornographique parce qu’il n’a jamais eu de relations sexuelles et souhaite en savoir plus :
« Regarder un film porno ne regarde personne. Et la, ce pauvre monsieur n’a méme pas eu le temps : la direction a été
mise au courant, le service accompagnement ; ils en discutent en réunion d’équipe... », constate cette éducatrice qui
s’interroge sur ce manque de discrétion (16). Et, quand la dépendance physique est trop importante, il arrive parfois,
méme hors institution, que l'intimité soit réduite a la portion congrue: « Nous ne pouvons étre seuls, avoir de
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Pintimité, que lorsque mon partenaire effectue mon accompagnement, et s’investit dans la relation d’aide, dit Marie-
Christine Agon, qui a besoin d’assistance pour tous les actes de la vie quotidienne (17). Autrement nous sommes
parasités par intervention d’un tiers qui s’efforce pourtant de faire son travail le plus discretement possible, de ne pas
nous envahir, ni de « tenir la chandelle ». »

I’>ACCOMPAGNEMENT SEXUEL

Ce type d’assistance existe aux Pays-Bas (depuis 1980) ainsi qu’au Danemark, en Allemagne et en Suisse. 1 peut
prendre différentes formes — massage, simple contact physique, caresses, éventuellement acte total — durant des
séances de 90 minutes en moyenne. « Davantage quun catalogue de prestations définies, il permet de concevoir un
accompagnement en phase avec les émotions et les attentes sensorielles et érotiques des bénéficiaires », explique
Catherine Agthe Diserens, sexo-pédagogue et coordinatrice de la formation en assistance sexuelle au sein de
'association suisse SEHP (Sexualité et handicaps pluriels) (18). Et de poursuivre : «Si la personne vivant avec
l'autisme ne peut regarder dans les yeux, si celle vivant avec un polyhandicap bave, si celle née avec une infirmité
motrice cérébrale s’exprime avec des gestes chaotiques et ne patle pas, I'assistant sexuel a 'écoute de son propre
ressenti attendra, sans rien induire, la demande propre du bénéficiaire. »

Le collectif « Handicaps et sexualités », créé en mars 2008 (19) — qui devrait devenir d’ici a 'automne un groupement
de coopération sociale et médico-sociale réunissant PAFM, ’APF, I'Unapei et le GIHP (20) notamment — préconise la
création d’une formation spécifique, a I'instar de celle existant en Suisse, pour que I'accompagnement sexuel — qui, a
terme, pourra s’adresser a tous les types de dépendance — s’inscrive dans un protocole encadré avec une sélection
rigoureuse des candidats.

Jean-Francois Chossy, député (UMP), rapporteur de la loi de 2005 et président du groupe d’études sur le handicap a
I’Assemblée nationale, s’est d’ailleurs engagé a déposer cet automne une proposition de loi relative a la sexualité des
personnes handicapées. Objectif : que 'entourage des personnes handicapées (famille ou professionnels) qui sert
d’intermédiaire auprés des accompagnateurs sexuels ne puisse étre accusé — comme c’est le cas aujourd’hui — de
proxénétisme.

Enfin, certains esperent que la reconnaissance du droit a la compensation de toutes les conséquences liées au
handicap, telle qu’elle est prévue dans la loi « handicap » du 11 février 2005, permette qu’on puisse, un jout, y inclure la
prise en charge financiére d’un recours a Iassistance sexuelle.

Notes

(1) Lors du colloque « Personnes 4gées, personnes handicapées : approches de la sexualité », qui s’est tenu a Marseille, les 22 et 23 avril dernier, a Pinitiative
de IInstitut de gérontologie sociale et de I'université de Provence. Les interventions devraient étre publiées dans un numéro spécial de la revue du CREAI
PACA et Corse (centre inter-régional d’étude, d’action et d’information Provence-Alpes-Cote d’Azur et Corse en faveur des personnes en situation de
handicap et/ou d’inadaptation) a "automne prochain, puis aux éditions érés en 2011.

(2) In Handicaps et Sexualités : Le livre blanc— Sous la direction de Marcel Nuss — Ed. Dunod, 2008.

(3) In Sexualité et vieillissement, comprendre et anticiper les évolutions— Chronique Sociale, 2009

(4) In « Au risque du désir » — Reliancen® 29, septembre 2008 — Ed. éres.

(5) L’association Choisir sa vie est membre du collectif « Handicaps et sexualités » des Bouches-du-Rhone. Elle a rédigé, en partenatiat avec d’autres
associations du secteur, un Manifeste pour la création d’un service d’accompagnement a la sexualité des personnes en situation de handicap— Disponible

www.choisirsaviel 3. fr.

(6) Comme ceux organisés par le centre de planification et d’éducation familiale de la Niévre qui, des 2003, organise des groupes de parole sur la sexualité
et intimité de jeunes femmes handicapées mentales — Voir notre reportage, ASH n°® 2389 du 7-01-05, p. 35
(7) Document de capitalisation — service AVAS et Guide pratique pour 'animation des groupes de parole,
Lyon, Handicap International, 2007.

(8) Voir ASH n° 2510 du 1-06-07, p. 37

(9) In « Sexualités inavouables, sexe, handicaps et travail social » — Le Sociographe

n® 27, septembre 2008.

(10) Ibid.

(11) Ibid.

(12) In « Au risque du désir », op.cit.

(13) Ibid.

(14) A lire aussi le dossier « Sexualité et handicaps » publié dans la revue Etre Handicap information n° 108- Juillet-aoit 2010 — WWW.Etre-

handicap-info.com.

(15) In « Au tisque du désir » — Reliancen® 29, septembre 2008 — Ed. éres.

(16) In « Sexualités inavouables, sexe, handicaps et travail social » — Le Sociogtaphe n® 27, septembre 2008.

(17) In Handicaps et Sexualités : Le livre blanc— Sous la direction de Marcel Nuss — Ed. Dunod, 2008.

(18) In « Au risque du désir » — Reliancen® 29 — Septembre 2008 — Ed. éres.

(19) Voir ASH n® 2549 du 14-03-08, p. 36.

(20) Association francaise contre les myopathies, Association des paralysés de France, Union nationale des associations de patents, de personnes
handicapées mentales et de leurs amis et Groupement pour I'insertion des personnes handicapées physiques
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ELLE / 27/11/2010 - Propos recueillis par Claire Hache

Assistants sexuels : les handicapés aussi ont droit a une
sexualité - inerview de Francois Chossy

Clest un sujet encore tabou. Jean-Francois Chossy, député UMP, en a conscience. 11 sait qu'il lui faut « trouver les mots
» pour en patler. Celui qui a été rapporteur de la loi du 11 février 2005 sur le handicap, se bat aujourd'hui pour un droit
a la sexualité pour tous. Jean-Francois Chossy planche sur un projet de loi légalisant les assistants sexuels en France.
L'idée? Permettre a des personnes handicapées bien souvent privées de sexualité d'avoir accés a des catesses, de la
tendresse, voite des relations sexuelles. Alors que se tenait hier a Paris le premier colloque sur « Handicap et sexualité
», Jean-Francois Chossy nous explique la nécessité de légiférer. Interview.

Pourquoi vous intéressez vous a ce sujet de la sexualité des personnes handicapées?

Récemment, j'ai rencontré une dame paralysée, qui ne pouvait se servir ni de ses bras, ni de ses mains et qui m'a dit : «
je ne connais pas mon cotps car je ne peux pas le toucher. Pourtant, j'ai des pulsions, des envies, des besoins comme
n'importe qui. J'aimerais pouvoir faire cette découverte de la sexualité. » Pour l'instant, la sexualité, comme la vie
affective des personnes handicapées, est la plupart du temps mise entre parentheses. 11 y a beaucoup de verrous, de
non-dits mais aussi d'appréhension qui l'entoure. Pourtant, la sexualité est un événement ordinaire et fort de la vie
d'une personne, qu'elle soit ou non handicapée. Partant de ce principe, il faut regarder comment on peut procéder
pour accompagner sexuellement les personnes trés dépendantes.

Vous travaillez actuellement sur un projet de loi visant a légaliser les assistants sexuels. En quoi consiste-t-il?

Je ne parle pas d'amour car on ne peut pas légiférer, je parle du phénomene mécanique de la sexualité. A I'étranger, en
Suisse par exemple, il existe des assistants sexuels qui interviennent aupres des personnes handicapées et qui se font
rémunérer pour cela. En France actuellement, a partit du moment ou c'est rémunéré, cela s'apparente a de la
prostitution. Il faut donc faire évoluer la loi. Celle de février 2005 reconnait qu'une personne handicapée peut avoir un
projet de vie, qu'elle peut étre accompagnée dans des actes ordinaites de la vie. Par contre ce que la loi a oublié de dire,
c'est que les personnes lourdement dépendantes ont aussi le droit d'étre accompagnées dans leur vie intime. Un
amendement 2 la loi de 2005 ouvrirait ainsi la porte a I'accompagnement sexuel. On peut également envisager de faire
évoluer la législation tres ancienne sur le proxénétisme et la prostitution.

Vous avez conscience de soulever un sujet tabou?

Bien str. Clest un sujet plein de tabous, d'interdits, 2 mille lieux des préoccupations des Frangais. Il faut trouver les
mots pout en patler, j'y vais sur la pointe des pieds pour essayer de convaincre car je marche sur un terrain fragile,
voire miné. Mais ce n'est pas une idée personnelle, je ne travaille pas de maniere isolée. Un collectif d'associations qui
comprend notamment 'APF ('Association des Paralysés de France), tout comme le CNCPH (Conseil national
consultatif des personnes handicapées) qui a créé un groupe de travail, réfléchissent a cette question.
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Paru dans Actualités Sociales Hebdomadaires, N° 2691 du 14/01/2011

L’association Ch(s)ose défend la création d’un statut d’aidant
sexuel

Créer des services d’accompagnement sexuel pour les personnes handicapées comme il en existe dans des pays du
Nord de I’'Europe, aux Etats-Unis et en Israél (1), tel est 'objectif de I'association Ch(s)ose (2), née le 5 janvier dernier
a D'initiative du Collectif handicaps et sexualités (CHS), qui rassemble, depuis mars 2008 (3), ’Association francaise
contre les myopathies, ’Association des paralysés de France (APF), la Coordination handicap autonomie, le
Groupement pour I'insertion des personnes handicapées physiques et Handicap international.

Selon cette nouvelle association, présidée par Pascale Ribes, représentant PAPE,

« lassistance sexuelle consiste a prodiguer, dans le respect, une attention sexuelle, érotique et/ou sexuelle a une
personne en situation de handicap ou a permettre — a leur demande — I'acte sexuel a deux personnes qui ne peuvent
Paccomplir sans aide », ce qui n’a rien a voir, selon elle, avec la prostitution.

« Soit cela releve du bénévolat et de relations interpersonnelles et on n’a pas a intervenir, soit ce sont des relations
rémunérées en échange d’un service sexuel, cela s’appelle de la prostitution », rétorque, quant a elle, Roselyne Bachelot,
ministre des Solidarités et de la Cohésion sociale. Elle s’est déclarée, le 6 janvier, « rigoureusement, formellement,
totalement opposée » au recours a des assistants sexuels pout les personnes handicapées.

Un point de vue partagé par I’Amicale du Nid, qui s’étonne qu’on veuille « légaliser I'assistanat sexuel, c’est a dire la
sexualité tarifée — définition méme de la prostitution. Parler de la vie sexuelle et affective des personnes handicapées
est important, mais faut-il par la sacrifier la dignité des uns a la dignité des autres ? »

Le débat est loin d’étre clos puisque le député (UMP) Jean-Francois Chossy prépare une proposition de loi visant a
créer un statut d’aidant sexuel pour les personnes handicapées. Celui qui, par ailleurs, s’est vu confier par Nadine
Morano, alors secrétaire d’Etat chargée de la solidarité, une mission sur « I’évolution des mentalités et le changement
du regard de la société sur les personnes handicapées » (4) aura donc fort a faire.

(1) Voir ASH n° 2671 du 27-08-10, p. 38

(2) Le nom de cette association fait référence a la fois au CHS qui « ose » ainsi qu'au poéme du XVIIle siecle, « Le mot et la chose» de ’abbé de
Lattaignant.

(3) Dans l'objectif de faire des propositions pout une meilleure prise en compte de la vie intime, affective et sexuelle des petsonnes handicapées — Voir
ASH n° 2549 du 14-03-08, p. 36

(4) Voir ASH n° 2682 du 12-11-10, p. 13
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Oser passer a Pacte

L'assistance sexuelle des personnes handicapées
en France : un sujet sensible, un sujet d’actualite.
Faire Face a donc décidé d’y consacrer un dossier
a travers plusieurs thématiques. Quelles avancées
et quelles limites (pages 32 a 36) ? Qui sont les
assistants sexuels et que proposent-ils (pages 37
a 39) 7 Que disent ceux qui sont contre (pages 40
et 41) ? Et ceux ayant eu recours a P’assistance
sexuelle (pages 42 et 43) ?

Les questions liées a la sexualité touchent chaque
individu, handicapé ou pas, dans ce qu’il a de plus
intime et ’amenent a s’interroger sur ses propres
pratiques, ses propres jugements de ce qui est
“bien” ou “mal” pour lui et qu’il voudrait “bien”
ou “mal” pour les autres. A chacun, 2 la lecture

de ce dossier, de se faire sa propre opinion.
Connaitre et comprendre c’est aussi pouvoir
décider librement.

Reportage photos : Frédérique Jouval
fredjouval@yahoo.fr

Photographe indépendante, Frédérique Jouval approche et saisit les étres et les situations avec
un regard 2 la fois informatif, créatif et sensible. En 2001, elle s’est rendue aux Pays-Bas pour
un reportage aupres du SAR, association fondée il y a 30 ans, qui propose la mise en relation
de personnes en situation de handicap avec des assistants sexuels.
Ses photographies illustrent ce dossier.
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Préliminaires
sur un point sensible

LUannée 2011 s’annonce décisive pour

notre propre vie sexuelle.

I’assistance sexuelle en France. Au programme,
des les prochaines semaines : une proposition de
loi et une rude bataille en perspective prenant
I’opinion publique a témoin. De quoi nous poser
des questions sur les joies et les miseres de

a frustration inspire souvent les plus

beaux cris du coeur. Célebres ou inconnus,

bien des poemes lattestent. « ... Pouvoir me
laisser aller & mes fantasmes / Sans crainte de me sentir
Jugée | Powvoir exprimer ma féminité, | Mes désirs
sans la moindre honte. | Etre encore et toujours une
femme, | Malgré et avec mes différences. / Dites-moi
que tout cela est encore possible... » Ainsi Domi-
nique Véran V) a-t-elle décrit ce qu’elle a ressenti
pendant dix ans.
En 1996, une négligence médicale la plonge dans
le coma pendant trois mois. Elle en ressort comple-
tement paralysée. « Le personnel soignant le lui avait
fortement déconseillé, mais mon mari, infirmier, a
tenu & se charger de mes soins, de ma toilette. 1l soc-
cupait aussi du ménage et des enfants. Je me sentais
toujours la méme, mais javais changé i ses yeux. »
Le plaisir que lui donne son mari en la caressant
ne satisfait bient6t plus la jeune femme. « Faute de
rapport sexuel, ce plaisir nétait pas partagé. Je nen
ai plus voulu. Etre privée de sexualité ma rendue
agressive. | accablais mon mari de reproches. Notre
séparation devenait inévitable. » Recevoir du plaisir
sans étre désirée, Dominique 'aurait accepté d’un
tiers la laissant indifférente. Mais considérant le
désir comme une preuve d’amour, elle ne pouvait
pas admettre que son mari n’en manifeste plus.
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En recouvrant petit & petit, par la rééducation,
'usage de ses bras et de ses mains, Dominique
a pu faire jouir son corps « quand il était trop en
mangue ». Aujourd’hui, elle rejoint régulierement

son partenaire sexuel. « I/ ny a entre nous que de
Laffection. »

LA SEXUALITE AU CEUR DE COLLOQUES
ET DEBATS

La frustration éprouve tout aussi douloureusement
un couple d’amoureux. Son infirmité motrice céré-
brale oblige Vincent Duval @, 24 ans, A se déplacer
en fauteuil roulant. Céline, 23 ans, n'a pas de difh-
culté motrice mais présente une autre forme de
handicap. Apres avoir longtemps résidé dans les
mémes institutions, ils sont retournés chez leurs
parents respectifs. Avec I'espoir de vivre bientot
ensemble, voila six ans qu'ils n'échangent, pour se
donner du plaisir, que baisers et caresses.

« Elle est les jambes, je suis la téte, on se complete
parfaitement, confie Vincent. Faire lamour nous
unirait davantage. » Lun comme 'autre connait
bien son corps et sait comment il réagit. Ce qui leur
manque? « On voudrait discuter avec une personne
qualifiée, lui expliquer comment on compte faire,
quelle nous dise si cest ou non la bonne méthode pour
partager le méme plaisir. De quoi aurions-nous lair
en restant en plan, sans avoir su nous y prendre? »
La sexualité, et plus encore ce qui leur manque
en ce domaine, est devenue, ces derniéres années,
I'un des sujets tres prisés des personnes en situation
de handicap. Bon nombre en parlent désormais
ouvertement, sans fausse pudeur.

« Il ne se passe pratiquement pas une semaine sans
quun colloque, une conférence, y soit consacré, avec
témoignages i lappui », observe Charly Valenza qui
sexprime régulierement dans de telles réunions

(1) Représentante départementale suppléante de ’APF dans les Alpes-Maritimes.
(2) Membre de la Commission nationale politique de la jeunesse de 'APF, en charge du blog jeunes.

(3) www.choisirsavie13.fr

() www.defisdecivilisation.com



ot il représente I'association Choisir sa vie 13,
Il n’a donc pas manqué le colloque “Handicap :
affectivité, sexualité, dignité” organisé par la Mairie
de Paris et 'association Ceux qui font les défis
(CQFD), le 26 novembre dernier ®, au cours
duquel, la question du recours a des assistants
sexuels par les personnes en situation de handicap a
été largement abordée. Il a également participé, en
2009, au film de Jean-Michel Carré, Sexe, amour et
/%mdimp, que France 2 a programmé en principe
pour fin février, en deuxieme partie de soirée. Un
excellent grand reportage. Il montrera a 'opinion
publique & quel point simpose, dans certains cas, le
recours a des assistants sexuels. Un acte permettant
a des corps en souffrance de ressentir du plaisir
sexuel et de la tendresse. Des moments d’érotisme
et, au besoin, d’apprentissage (/ire pages 37 it 39).
Avoir filmé ses bienfaits devrait favoriser les avancées
prévues pour qu'un tel service d’assistance sexuelle
soit reconnu par les pouvoirs publics comme un
droit. Une nouvelle étape apres la reconnaissance

Une compensation du handicap

Le recours a un assistant sexuel doit entrer dans les prises en charge
spécifiques de la prestation de compensation du handicap. Une revendication,
avec parfois des nuances, des associations qui soutiennent le projet.

De 100 € par mois actuellement, ces prises en charge servent aux achats de
médicaments, de matériels et de services non remboursés.

« Nous demandons le doublement de la somme pour y inclure le recours

a un assistant sexuel, indique Marcel Nuss™. La personne devra en payer

une partie, sinon ce serait de I'assistanat. Mais a 120 € la séance, tarif

a envisager, elle ne pourra pas en assumer Ia totalité avec son AAH. Certes, on
ne meurt pas de privation sexuelle. Et les consultations chez les sexologues
ne sont pas remboursées par la Sécurité sociale. Mais il est essentiel de
travailler pour le bien-étre de la personne. Elle codte moins cher a Ia socigté
quand elle se sent bien dans sa peau. »

*Voir note (8), page 36.

du droit a la sexualité des personnes handicapées.
« Celui-ci est fondé par la charte européenne des
droits fondamentaux du 7 décembre 2000, la loi du
11 février 2005 et la Convention des Nations [=>
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LD unies relative aux droits des personnes handi-
capées, ratifiée par la France le 18 février 2010 »,
rappelle Pascale Ribes, vice-présidente de TAPE

’ASSISTANCE SEXUELLE A LA CONFERENCE
NATIONALE DU HANDICAP

Reste donc a démontrer que : premi¢rement, ['as-
sistance sexuelle des personnes lourdement handi-
capées — il ne sagirait que d’elles — ne reléve pas
de la prostitution, au demeurant légale en France.
Deuxi¢émement : que la mise en relation d’'une
personne en situation de handicap avec un(e)
assistant(e) sexuel(le), et réciproquement, doit
échapper aux lois réprimant le proxénétisme.
Celles-ci s'appliqueraient, sinon, aux services d’ac-
compagnement sexuel qui mettraient en relation
personnes handicapées et assistant(e)s sexuel(le)s,
ou 4 toute personne qui aiderait a les mettre en
relation (famille, professionnels médico-sociaux).
Une démonstration a laquelle se sont attelées
plusieurs instances. La premiére a été le Collectif
Handicaps et Sexualités, officiellement créé en
mars 2008. Regroupant la Coordination handicap
et autonomie, Handicap international, 'AFM et
I'APE il a travaillé sur un argumentaire. Et aussi
favorisé, en janvier 2010, la création, au sein du
CNCPH ©), d’un groupe de travail “Sexualités, vie
affective et parentalité” comptant une vingtaine
d’associations.

FaIREFace (‘634 FEVRIER 2011

“DROITS NATURELS”
Article 4 de la
Déclaration des
Droits de "Homme
de 1789 a laquelle
se réfere le
préambule de la
Constitution de
1958. La liberté
consiste a pouveir
faire tout ce qui ne
nuit pas a autrui :
ainsi, I'exercice
des droits naturels
de chaque homme
n'a de bornes

que celles qui
assurent aux
autres Membres
de Ia Société la
Jjouissance de ces
mémes droits.

Ces bornes ne
peuvent étre
déterminées que
par Ia Loi.

Mission de ce groupe : préparer la contribution
du CNCPH portant notamment sur I'assistance
sexuelle. « Nous devons remettre toutes nos contri-
butions fin février 2011, en vue de la préparation
de la deuxiéme conférence nationale du handicap
prévue pour juin prochain, indique le président du
CNCPH, Patrick Gohet. Le moment venu, je me
prononcerai trés officiellement sur [ assistance sexuelle.
Avoir décidé que le CNCPH devait Uinscrire & son
programme me parait déji significatif. »

La plupart de leurs droits ont été obtenus a l'ini-
tiative des personnes concernées elles-mémes,
rappelle Patrick Gohet. Au Conseil qu'il préside,
sitgent également des familles de personnes en
situation de handicap et des professionnels de
santé. « La sexualité est un point important du regard
que L'on porte sur le handicap. Il faut traiter ce qui
se rapporte a lassistance sexuelle avec beaucoup de
sérieux, de précaution et de résolution. »

UNE PROPOSITION DE LOI ET UN SERVICE
POUR LES PLUS DEPENDANTS

Un avis que partage entierement Jean-Frangois
Chossy. Rapporteur de la loi du 11 février 2005,
il a toujours orienté son action politique en
faveur des personnes en situation de handicap.
Nul n'est mieux placé que lui pour atteindre son
nouvel objectif : élaborer et présenter, A partir des
syntheses de tous les travaux qui lui auront été



remis, et en concertation avec leurs auteurs, une
proposition de loi. D’une fagon ou d’une autre,
elle donnera la possibilité d’instituer, en France,
un service d’assistance sexuelle « pour les personnes
lourdement dépendantes ».

Le député de la Loire (7¢ circonscription) prévoit
de déposer son texte a 'Assemblée nationale « dans
le courant du premier trimestre 2011 ». Date 2
laquelle cette proposition sera soumise au vote?
« Je ne maitrise pas le calendrier parlementaire. » La
bataille sannonce rude. Jean-Frangois Chossy sait
pouvoir rallier un certain nombre de collegues.
Mais il s’attend aussi a de vives et nombreuses
critiques, « surtout d'intervenants un peu pruces et
prudents, mais pas réellement eux-mémes concernés ».
Un camp qui a peaufiné lui aussi sa stratégie, en
sentourant également de juristes (/ire pages 40
et 41).

En tant que « porte-voix », Jean-Frangois Chossy
veut faire passer ce message : « I/ sagit d'un besoin
réel pour des personnes qui ne connaissent pas leur
corps, qui ne pewvent méme pas le toucher en raison
de leur paralysie, mais qui ont néanmoins toute leur
lucidité, toutes leurs émotions. Elles ont besoin, de
temps en temps, de pouvoir exprimer leurs pulsions. »

HALTE AU TERRORISME SEXUEL ;
OUI AUSSI AU REGARD QUI SEDUIT!

Précision de Pascale Ribes : le recours a un assistant
sexuel n'est pas LA seule réponse a apporter a ces
personnes. « Ce doit étre, ponctuellement, un choix
possible. Une issue permettant, & un moment donné,
de libérer son corps que le handicap emprisonne. »

Laction ne se limitera pas au Parlement. Lasso-
ciation nationale CH(S)OSE, fondée a I'initiative
du Collectif Handicaps et Sexualités a annoncé, le
5 janvier, sa volonté de militer en faveur d’'un acces
effectif a la vie affective et sexuelle des personnes
en situation de handicap, notamment & travers
la création de services d’accompagnement sexuel.
Mener a bien un tel projet de service sera précisé-
ment ['objectif d’'une autre association qui verra le
jour officiellement début mars dans la région Paca.
De son coté, I'TFTS © compte mettre en place une
formation d’assistant(e)s sexuel(le)s. Quand les

(5) Conseil national consultatif des personnes handicapées.
(6) Institut de formation de travailleurs sociaux - www.ifts-asso.com

(7) Psychiatre, anthropologue, directeur d’enseignement de sexologie a 'université Paris-Descartes,

auteur, entre autres, de Le Sexe et I'amour, éditions Odile Jacob.

Le prix d’une liberté

Aucun texte de loi ne le stipule, mais la sexualité commence a étre reconnue,
en France, comme une liberté fondamentale. « La preuve : I'installation, peu
a peu, de parloirs sexuels dans les prisons francaises, indique M® Emmanuel
Pierrat™. Les pouvairs publics considérent que Ia privation de liberté ne doit
pas s’accompagner pour autant de privation de sexualité. Mais il reste bon
nombre d’institutions et d’établissements, les hdpitaux par exemple, o
patients et résidents ne peuvent vivre leur sexualité. »

On peut aussi raisonner par défaut. « Bien sir que la sexualité est un

droit, affirme M® Marc-André Ceccaldi**, puisque sa perte par accident

est reconnue comme un préjudice méritant réparation. » Le montant de la
réparation peut varier de 5 000 a 50 000 €. Le ou la partenaire habituel(le)
de la personne indemnisée peut se voir attribuer la méme somme. Encore
faut-il prouver que I'accident a directement provoqué le préjudice et que
celui-ci existe bien. On peut recourir a plusieurs techniques. Exemple : un
ruban fragile est placé le soir autour du pénis au repos. Si le ruban est brisé
le matin, c’est qu’il y a eu érection nocturne.

* hvocat au barreau de Paris, auteur de Le Sexe et /2 Joi (Editions La Musardine), membre du comité
de rédaction de Sexologie, revue européenne qui fait autorité - www.cabinet-pierrat.com

** lvocat au barreau de Marseille, spécialiste de I'indemnisation des préjudices corporels
www.preziosi-handicap.org

premiers services fonctionneront-ils en France?
Nul ne veut sengager sur une date. Motif : ne pas
susciter de faux espoirs.

Commentl'opinion publique réagira-t-elle? « Nous
sommes soumis @ une sorte de terrovisme sexuel »,
répond le Dr Philippe Brenot 7. Il dénonce les
représentations et les idées fausses véhiculées par
les médias, bien souvent, et surtout par Internet
sur les sites pornographiques. Résultat : trop de
femmes s'étonnent, en le regrettant, de ne pas avoir
d’orgasme, d’éprouver moins fréquemment que
leur partenaire habituel I'envie de faire 'amour.
Trop d’hommes s’interrogent, en les déplorant,
sur la longueur et 'endurance de leur pénis. « £
psychothérapie, une consultation sur deux porte sur
des difficultés dans le couple, dans les relations affec-
tives et sexuelles, avec des répercussions graves sur la
santé, comme les dépressions. »

Rappel de quelques vérités fondamentales : la
sexualité nest pas du tout innée, mais totalement
apprise. Méme chez les animaux, par imitation.
« Or, en France, on parle beaucoup de sexualité,
mais on ne lapprend nulle part, pas méme pendant
les études de médecine. » Et on ne peut faire bien
amour avec un(e) partenaire que si 'on sait
saimer soi-méme. « Au XVIIF siecle, les matrones,
sages-femmes de [époque, encourageaient les femmes i
se masturber jusqua Lorgasme. En croyant, sans doute
avec raison, quelles augmenteraient ainsi leur [=>
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L fertilité. Aujourd’hui, la plupart des femmes qui
ne jouissent pas avec leur partenaire ne se sont jamais
masturbées auparavant. En revanche, une femme qui
sait faire monter lexcitation chez elle peut jouir en
quelques minutes. »

Autant d’arguments plaidant en faveur du recours
a des assistants sexuels par les personnes en situa-
tion de handicap. Il pourrait servir d’apprentissage
pour les unes qui souhaiteraient en rester la. Pour
les autres, il servirait de préliminaires demandant
une suite avec un(e) partenaire.

Cependant, malgré sa réputation sur ce terrain,
la population francaise n'apprend pas non plus a
séduire. D’ot1 le theme, “Handicap et séduction”,
de 'intervention de Marcel Nuss ® aux 24 jour-
nées d’études d’APF Formation en janvier dernier
sur “Les inter-dits” : « I/ faut avoir le sens de sa
propre valeur et confiance en soi, devait-il expliquer.
Tout se joue au niveau psychologique, pas au niveau
physique. On sappuie sur un état d étre, sur [énergie
que L'on porte en soi. »

Comment procéder? « La séduction passe & 80 %
par le regard. Il faut un regard caressant, mais pas
insistant. A éviter absolument : le regard qui désha-
bille. » Son lourd handicap n'a pas empéché Marcel

Le droit a ’amour

Ne nous trompons pas néanmoins. Méme de tres grande qualité, le recours
a un assistant sexuel ne procurera pas les mémes sensations qu’une étreinte
amoureuse. Mieux vaut savoir aussi que devoir payer quelqu’un n’est pas
toujours gratifiant.

Le recours a un assistant sexuel n’est qu’une réponse parmi d’autres. Il y a
aussi le soutien psychologique, les sextoys, la rééducation de la sphére
génito-sexuelle pratiquée dans les centres de rééducation fonctionnelle.

On peut aussi acquérir davantage d’autonomie par des séances de
kinésithérapie ou de sexothérapie. L'épanouissement de sa personnalité, la
participation a la vie sociale augmentent, a tout age, les chances d’améliorer
sa vie sexuelle. L'étincelle qui embrase les cceurs doit pouvoir se produire
chez tout le monde. Et dans les mémes lieux de rencontre : notamment

les discotheques et les boites de nuit, les sites spécialisés sur Internet,
Facebook, les terrasses des cafés et les endroits dits “branchés”.

Nuss de se marier et d’avoir deux enfants. Chacun
peut-il, comme lui, séduire sans avoir besoin de
bouger le petit doigt? Les embrasements du ceeur
sexpriment mieux, en général, par les yeux que
par les gestes ou les mots. o

I Texte Jean-Louis Rochon

(8) Fondateur de la Coordination handicap et autonomie - www.coordination-handicap-autonomie.com




Témoignages de personnes en situation de handicap,
extraits du film « Sexe, amour et handicap »
de Michel Carré, diffusé sur France 2, le 24/02/2011

Sébastien, infirme moteur cérébral, association « Choisir sa vie », répond a la question : « qu'est ce qui
se passe apres, comment tu te sens ? »

_ Je suis mieux, j'ai un rayon de soleil dans la téte, avant j'avais un trou noir. Je le définis comme ¢a. Ce
trou noir je 1'ai eu pendant des années et des années. Maintenant a la place, j'ai un rayon de soleil.

Yvette Boyer présidente de Choisir sa vie Aubagne

Un bébé, il a besoin de caresses, il a besoin d'étre touché. Pourquoi la personne handicapée ne pourrait
pas avoir ¢a ? Il faudrait que les gens prennent conscience de ¢a... Je souhaite de tout cceur qu'on arrive
a faire admettre en France les services d'accompagnement, sans patler de prostitution, de
rémunération... ce n'est pas ¢a l'important. L'important c'est le bien étre des personnes.

Christelle, infirme moteur cérébral, France

Quand j'ai quitté 'établissement et que je suis allée en appartement tremplin, j'ai rencontré « Merlin
l'enchanteur » qui est venu me défaire de ma coquille, car oui, j'ai rencontré quelqu'un de valide avec qui
j'al passé 6 mois de ma vie qui ont été trés importants pour moi. Car quand on est en institution depuis
tout le temps, on oublie que les sentiments peuvent exister, car on nous dit de garder nos distances
entre le patient ou le résident et l'aidant.

Et puis, il y a eu quelqu'un qui a beaucoup compté dans ma vie, c'est Stéphane, avec qui j'ai vécu
pendant 7 ans, un homme handicapé mentalement mais pas physiquement. Et le fait que nous ayons
pas le méme handicap et que nous dépendions de deux structures différentes ont fait des discordes. Le
personnel s'est trop mélé de ce qu'on pouvait vouloir faire nous, il s'est trop mis au milieu, ce qui a fini
par nous séparet.

Comment tourner la page quand on n'a pas d'autre moyen de rencontrer des gens ? Quand on est dans
un milieu clos, quand on rencontre quelqu'un de l'extérieur, on n'a pas le droit de le faire rentrer. Pour
moi, pour l'instant, mon corps est en prison, mon cceur est brisé.

Vincent Fries, myopathe, Belgique

A Tadolescence, je me rendais compte qu’au niveau relationnel et affectif, il y avait une petite différence.
Certes, on était sympathique avec moi, gentil et agréable. J’étais entourée de garcons et de filles, mais ¢a
n’allait jamais plus loin que le stade ami. Si on est seul tous les soirs dans son lit a se masturber esprit a
défaut de se masturber autre chose, on ne grandit pas, on n’arrive pas a se découvrir, a grandir...

Charly Valenza, musicien, Aubagne

Bien sur quand tu es handicapé, il y a plein de positions que tu ne peux pas faire, comme les positions
érotiques debout... mais c’est pas grave, on n’est pas la pour faire un concours, ce n’est pas un
programme... Pour se donner du plaisir, il y a plein d’astuces. Il n’y a rien de plus beau, ¢a se passe
comme un jeu, il faut qu’il y ait de la tendresse.

On devrait donner du désir et du plaisir a des gens qui ont eu un cancer ou qui ont eu une rémission du
cancer, des gens qui ont eu une maladie qui ont perdu conscience de leur corps, on pourrait imaginer
dans un futur lointain, que ce service la soit ouvert a des gens qui souffrent dans leur corps et qui ont
besoin d’aide. Pour linstant, on va se concentrer sur le handicap pour dire au monde entier que la
différence physique, psychologique n’empéche pas le désir et le plaisir.
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IV.POUR ou CONTRE ?
B. LES OPPOSITIONS

Handicap : accompagnement sexuel et prostitution.
Joseph Rouzel - http:/ /www.psychasoc.com/lundi 23 mars 2009

(Cet article est paru, remanié dans le n° 160 de Prostitution et société, la revue trimestrielle du Nid, dans un dossier
coordonné par Claudine Lagardinié www.mouvementdunid.org/www.prostitution.info.

EN QUELQUES MOTS

Marcel Nuss, polyhandicapé, a rédigé un rapport (adressé au ministére de la solidarité) demandant la création en
b bl
France, sur le modéle néerlandais, d’un accompagnement sexuel pour les « autrement capables », c’est-a-dire les grands
bl bl b
handicapés n’ayant pas ’usage de leurs membres supérieurs, et si i’ai bien compris, les handicapés mentaux.
bl bl
Il invoque « une question de droit, de citoyenneté et ’humanité ».
5
Le « service » est présenté sous un jour assez neutre (du point de vue du genre) méme sil’on sait que dans les pays ou
il existe, il revient essentiellement a des femmes.
On nous explique que ces personnes seront triées sur le volet, spécialement formées, volontaires (et supervisées) et
3 >
quelles seront attentives, a 'écoute, pleines d’humanité, donc qu’il ne s’agira pas de prostitution. Mais cette « écoute »
pourra saccompagner de gestes de masturbation, voite d’autres actes sexuels selon le libre arbitre de chacun...
Marcel Nuss dit souhaiter que les personnes chargées de cet « accompagnement » soient plutot issues, non de la
b
prostitution, mais des métiers médicaux et paramédicaux.
Les associations qui réclament P'instauration de ce « service » appellent a une révision des textes qui régissent la
prostitution de facon a ne pas tomber pour proxénétisme.
Un colloque a eu lieu au Patlement Européen, a Strasbourg, en avril 2007, sur ce theme.
5 > 5
Nul n’a osé formuler la moindre réticence, la moindre opposition.
bl

QUESTIONS a Joseph Rouzel, psychanalyste

LE DROIT A LA SEXUALITE
En tant gue psychanalyste, que pensez-vons du « droit a la sexunalité » invogué ponr exiger la création de services « d'accompagnement
sexcutel » pour les grands handicapés ? Existe-t-if un « droit a la sexnalité » ¢ (épogue du « droit a » -droit a monrir, efc... ?)

On voit proliférer les droits (sans que ne soient jamais évoqués les devoirs d’ailleurs) a tout et n’importe quoi. Comme
si les droits n’étaient pas balisés par des valeurs, une éthique, des principes. Notamment les valeurs républicaines de
liberté d’égalité et de fraternité. Il serait temps de s’en souvenir. Le principe éthique énoncé par Emmanuel Kant qui
exclue de la marchandisation ce qu’il nomme « la dignité » humaine, ce qui exclue la marchandisation du corps n’est,
me semble-t-il, pas dépassé. Le droit a une sexualité ainsi posé n’est donc pas soutenable en tant que tel. Ce n’est qu'un
article de plus qui fait du sexe un mode de consommation comme un autre. C’est de plus confondre allegrement
génitalité et sexualité. Ce qui ne signifie pas, bien évidemment, qu’il n’y a pas a prendre en compte les désirs des
malades, des handicapés etc mais s’il s’agit de les accompagner ce n’est certes pas dans un geste d’appui a la
consommation qui réduit I'acte sexuel a une pure marchandise. En termes de droits il existe un respect de I'intimité; ce
qui n’est pas le droit d’y faire n'importe quoi.

Quid du « besoin sexuel » invoqué ?

En quoi ce « service » pourra-t-il étre une réponse réelle a... une souffrance, un besoin, un désir ? Et la dimension
affective et relationnelle ?

Iétre dit « humain » n’est pas un étre de besoin, mais un étre de désir. C’est 1a son drame ; c’est la aussi sa richesse. Le
désir signifie qu’il n’y a pas de satisfaction possible, quel qu’en soit 'objet, ¢a ne fait jamais I’affaire. D’ou I’énoncé
célebre de Jacques Lacan : « il n’y a pas de rapport sexuel », ce qui ne signifie pas que 'on n’ait pas de relation
sexuelles, mais que les dites relations n’aboutissent jamais a la satisfaction. Le désir est sans objet et nous constitue
comme manquants. [’accompagnement dans le travail social ou thérapeutique vise a soutenir chacun dans I’épreuve de
cette incomplétude, afin de découvrir le désir comme force de création, de lien social, et d’inventer des formes des
sublimation socialement acceptables. Un « service » payant qui comportera une dimension sexuelle peut-il étre autre
chose que de la prostitution ? Je ne vois pas la différence.
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LA PROSTITUTION
Quuelle est votre position dans le débat actuel sur la prostitution ¢ « Métier » a légaliser on violence et exploitation a combattre 2

Le débat actuel est une véritable hypoctisie. Dans le méme temps I’Etat interdit la prostitution, la refoule dans des
zones de dangerosité et d’exclusion; et leve ... 'imp6t sur les bénéfices des prostitués. C’est un probleme de société
plus vaste. Pourquoi un tel refoulement dans le domaine sexuel ? Pourquoi les hommes ne sont-ils plus capables de
sublimation du c6té de lart, de érotisme, de la création, du jeu, du vivre ensemble, autant de domaines ou la sexualité,
alimentée par cette énergie vitale que Freud nommait Libido, peut trouver a s’exprimer, plutot que « sexe-primer ».
Pourquoi ? Parce que nous avons mis sur pied la mondialisation d’un systeme néolibéral, ou tout est marchandise et
tout est spectacle, pour reprendre une formule des situationnistes. Le citoyen a été réduit a I’état de pur
consommateur. Et ce qui échappait jusque la au trafic, a savoir la marchandisation des corps, des organes, du vivant etc
en fait aujourd’hui partie. C’est a une véritable révolution éthique que nous somme appelés aujourd’hui. Nous avons
fait comme s’il n’y avait aucune limite a la jouissance, que ce soit des objets ou du corps d’autrui. Or cette limite,
chassée par la porte, nous revient de fagon dramatique par la fenétre, que ce soit dans les désordres écologiques que
nous avons engendrés, ou la destruction des collectifs humains, jusqu’a cette forme généralisée de mise a I’étalage,
comme viande de boucherie des corps de femmes, d’hommes, d’enfants que nous voyons proliférer. Allons-nous
poursuivre cette destruction du fait humain ? Faute de cette prise de conscience les « trumains » risquent fort de
disparaitre de la planete. Donc le débat sur la prostitution est a envisager a nouveau frais a ’aune de cette nouvelle
donne : le neoliberalisme.

’ETHIQUE

Le respect d'une éthique fait que les soignant-e-s ne se livrent pas a des gestes ambigus.
Pourgnoi les accompagnant-e-s sexuel-le-s pourraient-ils/ elles franchir cette limite ?

Les intentions des soignants, des accompagnants sociaux risquent toujours ce que vous nommez ambiguité. Nous
sommes humains et parfois trop humains. Il s’agit donc en permanence d’assainir, si j’ose dire, le désir inconscient des
intervenants. Désir qui n’est jamais pur. Encore faut-il pour cela disposer d’espaces ou, dans la parole, les intervenants
sociaux puissent éclairer leur position subjective dans la relation aux usagers : supervision, régulation d’équipe etc
Avant de se lancer dans quelque action que ce soit, surtout de ce type-la, qui concernerait en quelque sorte la « gestion
» de la sexualité d’autrui, alors que devant cette question, comme devant la mort, chacun d’entre nous,y est seul, il
convient que les professionnels de I'aide sociale se demandent ce qu’ils leur veulent a ces gens-la, qu’est ce que c’est
que ce bien qu’ils envisagent pour eux, a leur place etc

Autrement formulé : un acte érotique on sexcuel pent-il constituer un emploi de service ?
Peut-il s'agir d'une nonvelle dimension des métiers paramédicaux ¢

Jamais de la vie. L’acte sexuel releve de la vie privée et non professionnelle. Comment d’ailleurs protégerait-on les
usagers de la manipulation des professionnels s’ils ne s’astreignaient eux-mémes a une limite que leur place leur
impose. Il en est autrement de ’érotisme qui est au fondement du lien social. Il trouve ses modes d’expression dans
une sexualité assumée sous des formes socialement permises et valorisées. Mais en aucun cas ce qui releverait d’'un
passage a I'acte chez le professionnel ne peut étre cautionné. Le dieu Eros est facteur de cohésion sociale, comme le
dieu Thanatos est facteur de destruction. Nous écoutons sans doute un peu trop celui-ci de nos jouts.

Y a-t-il une barriére a poser, et on ? (une barriére éthique, si toutefois ce terme a encore un sens)

La barriere est posée du coté de la sexualité qui obéit a une régulation sociale, ce qu’on nommait dans le temps : les
bonnes meeurs. 11 s’agit de s’y tenir autant pour les intervenants sociaux que pour les usagers.

LES RISQUES
Y a-t-il des risques pour les personnes concernées 2 (pour handicapés et accompagnan-t-¢-s)

Les risques sont toujours du c6té du dérapage, du sans limite, d’une jouissance débridée qui ne trouverait aucun point
de butée dans le champ social. Et ce d’autant moins qu’on en viendrait a 1égiférer sur ce qui justement échappe 2 la loi.
C’est une modalité de perversion qui se répand comme trainée de poudre aujourd’hui : je sais bien qu’on ne peut pas
légiférer sur la sexualité, mais quand méme... Ce n’est pas la sexualité qui est interdite comme le disent certains, et
heureusement, ce sont certaines manifestations de la sexualité. Autrement dit légiférer ne ferait qu’exacerber les
choses : la consommation sexuelle j’y ai droit, vont réclamer alors les usagers. Et si vous ne satisfaites pas mes besoins,
vous faites mal votre boulot etc.
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Y a-t-il des dommages possibles dans le fait d'avoir des pratigues sexuelles sans désir, sans plaisir, par seul « dévouement » ou contrainte
Sfinanciere 2

Les dommages, outre ceux qui relevent du mépris fait a ceux qui s’y livrent, sont ensuite collatéraux. Sur le plan social :
la prolifération néolibérale de la marchandisation généralisée, I’aliénation sociale que cela entraine ; et sur le plan
subjectif une excitation telle de la pulsion que les sujets, pris dans I'illusion d’une satisfaction possible mais sans cesse
reculée, se trouvent de plus en plus malheureux, et violents : ils en veulent a tout le monde que « ¢a » ne marche pas !

Sur les questions qui suivent, je pense avoir déja apporté des éléments de réponse. Je suis absolument contre la
création de ce genre de services qui rabaissent un peu plus ’humain a un niveau de simple consommateur, un étre de
besoin etc. Cette démarche renverserait le travail social dans le champ de la marchandisation. Autrement dit je ne vois
pas bien en quoi la création de telles structures se distinguerait d’un bordel. I’argument de « safe sex » avancé ne fait
qu’en recouvrir I'infamie. La psychanalyse peut nous ouvtir les yeux dans le sens d’une éthique renouvelée qui exige de
faire un pas de coté et de retrouver ce qu’étre humain veut dire. Le paradoxe est que plus on prétend libérer la
sexualité dans le sens que vous évoquez plus le refoulement est fort et plus le malheur est grand. Un homme, fait dire
Camus 2 un de ses personnages, dans Le dernier homme, ceuvre qu’il a laissée inachevée, un homme « ¢a s’'empéche ».
C’est bien plutot cet empéchement qu’il faut viser plutot quune prétendue libération des meeurs qui mene au pire.

Si nul n’a osé proférer la moindre objection ou réticence a Strasbourg, voici les miennes.

Qui seront les personnes qui « consentiront » a ces« emplois » d’accompagnantes sexuelles ?

Risques pour la société dans son ensemble ?

LA LOI

La demande de création de ce « service » s’accompagne d’une exigence : une révision des textes qui régissent la
prostitution. Peut-on s’engager dans cette voie ?

I’AIR DU TEMPS

I’émergence de cette demande est-elle seulement la fin d’un tabou ou a-t-elle a voir avec une société obsédée par le
sexe et consommatrice de pornographie ? Cette demande n’est-elle pas aussi un peu « fabriquée » par les valides (une
forme de culpabilité de leur part ?)

LES VIOLENCES

Pourquoi un tel bruit autour des « besoins sexuels » masculins et un tel silence autour des violences subies par les
personnes handicapées et notamment les femmes ?

Joseph ROUZEL, psychanalyste, directeur de I'Institut Européen Psychanalyse et Travail Social

rouzel@psychasoc.com
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Libération - 04/08/2009
Assistante sexuelle pour handicapés ou prostitutio®

ParCLAUDINE LEGARDINIER Journaliste MALKA MARCOVICH historienng SABINE SALMON présidente nationale de
Femmes solidairesA\NNlE SUGIER présidente de la Ligue du droit international dasrhes

On le sait pour les contrats d’assurance, il faut toujours lire les petites lignes. Le manifeste «Tous solidaires avec les
personnes handicapéesy, publié sur le site Internet de I'Express et signé par diverses associations et personnalités, le
prouve. Jouant sur les mots, il entraine un certain nombre de signataires dans une embuscade. Comment ne pas
adhérer pleinement, de prime abord, a ce manifeste qui défend a juste titre le droit a "emploi, a I’éducation, a la liberté
de circuler, a la mise en place de structures suffisantes, etc.

Mais qu’en est-il des dernieres lignes du texte, vite expédiées, et dont les détails sont reportés plus loin dans I'article 2 ?
Le «droit a une vie affective et sexuelle» nous est servi I'air de rien en fin de plaidoyer. Oui, mille fois oui, a une prise en
compte de la sexualité des personnes handicapées et au respect qui doit I'entourer | Mais faut-il aller jusqu’a créer,
comme aux Pays-Bas, des «assistants sexuels», personnes chargées de fournir elles-mémes du plaisir sexuel, comme
I'idée en est avancée plus loin sur le site et comme songent a le faire des associations de personnes handicapées réunies
depuis mars 2008 dans le collectif Handicaps et Sexualités (CHA) ? Le texte fondateur préconise la mise en place de
setvices «d’assistance érotique et/ on sexueller avec «/'élaboration de référentiels miétiers, de compétence et de formation». Faut-il garantir
un «droit a la vie sexueller, droit qu’il deviendra difficile de dénier a d’autres catégories de population (prisonniers,
malades, etc.) ? Et qu’est-ce quun «droit d la sexualité» qui implique un «devoir sexueb pour celles et ceux qui seront
chargés de I'assurer ?

Ainsi, un nouvel «emploi» verrait le jour en France. Un «wwétier reconnu» doté d’une formation et qui, «pour des raisons
culturelles» serait en réalité majoritairement exercé par des femmes, pour les «besoins» d’une majorité d’hommes (voir le
rapport de Marcel Nuss sur les propositions pour un accompagnement plus humanisé et humanisant et une formation
plus adaptée publié¢ en juin 2006). Dans I'idéal, cet «emploi» serait exercé par des personnes issues du domaine médical
ou paramédical, a qui serait proposé une formation. Les étudiantes kinésithérapeutes ou aides-soignantes apprécieront.
Une nouvelle fois, les femmes vont payer la note. Renvoyées au sacrifice, a la générosité dont elles sont si prodigues,
trouvant une solution au chémage dans un nouveau wwétier de servicey.

Une étape supplémentaire sera franchie. Le service domestique et le service soignant ne suffisant plus, le service sexuel
viendra parachever le retour de la femme traditionnelle, oublicuse de soi, de sa propre sexualité, de ses propres désirs.
On la paiera et elle aura la satisfaction, n’est-ce pas, de faire une bonne action. Pas de prostitution la-dedans, nous dit-
on. Mais quoi, alors ? Comment appeler autrement un «service» rémunéré, comportant des actes sexuels ? Changer un
nom suffirait-il a changer une réalité ? Faut-il rappeler que dans les pays ou ce «service» existe, il est considéré comme
une forme de prostitution spécialisée ?» Qu’il ne peut étre mis en place qua la condition de dépénaliser certaines
formes de proxénétisme, ce qui est le cas aux Pays-Bas, en Suisse, en Allemagne, tous pays qui organisent la mise a
disposition des femmes, avec la bénédiction de I’Etat, au bénéfice de la moitié masculine de la population, handicapée
ou non ?

L’incohérence serait totale a ’heure ou de plus en plus de textes internationaux, que la France a notamment ratifiés,
reconnaissent que 'existence d’'une «demande» contribue a Porganisation de la prostitution et a la traite des femmes et
appellent les Etats a la décourager !

Comment concilier la création de «services d’assistant(e)s sexuel(le)s» et les mesures préconisées - y comptis
législatives - 2 méme de dissuader les «clients» des personnes en situation de prostitution ?» On note d’ailleurs que
certain(e)s signataires du manifeste - Catherine Trautmann, Axel Kahn, Bertrand Delanoé, Jean-Louis Bianco, etc. -
ont, a d’autres occasions, exprimé leurs craintes sur la marchandisation de la sexualité ou se sont engagés en faveur de
textes défendant la pénalisation des clients prostitueurs. Leur a-t-on vraiment donné tous les éléments sur le contenu
du «droit a la vie sexuelle» ?

La prostitution est un des hauts licux de la violence contre les femmes. En faire un «métier de service», au nom de la
détresse - réelle - de quelques-uns, c’est fournir un cheval de Troie a 'industrie du sexe et a ses marchands de femmes
qui n"auraient jamais osé réver d’une telle promotion.

Nous refusons cette nouvelle dérive. Croit-on vraiment respecter les personnes handicapées en créant une loi
spécifique qui aboutisse, non a résoudre leur légitime demande de liens affectifs et sexuels, leur besoin de
reconnaissance en tant que citoyen(ne)s, mais a se débarrasser d'un probléme douloureux en fabriquant une solution
marchande ? Et nous demandons ici 2 Roselyne Bachelot, ministre de la Santé, de dire ce qu’elle en pense.

Premieres signataires : Isabelle Alonso, éctivaine, Lilian Halls-French, présidente d’Initiative féministe européenne, Francoise Motvan, vice-présidente de la

Coordination francaise pour le Lobby européen des femmes, Colette Rivemale, directrice d’'un centre d’adultes handicapés, Wassyla Tamzali, avocate, ex-
directrice des programmes pour la condition des femmes a I'Unesco, Michele Vianes, présidente de Regards de femmes
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Lettre ouverte a 1'occasion du Colloque «Handicap, Affectivité, sexualité,

dignité », 26 novembre 2010, mairie de Paris a Véronique Dubarry; adjointe au maire de Paris en charge des personnes
en situation de bandicap, Anne Hidalgo, premicre adjointe au maire de Paris, Ryadh Sallem, président de COFD. Copie a
M. Bertrand Delanée, Maire de Paris, Mme Fatima Lalem, adjointe chargée de ['égalité femmes/ hommes, M. Marcel
Nuss, parrain du colloque.

Parler de la vie sexuelle et affective des personnes handicapées, lever un tabou... Si le colloque du 26 novembre
organisé a la Mairie de Paris « Handicap : Affectivité, sexualité, dignité » avait vraiment cet objectif, ce que laisse
entendre une partie du programme, nous ne pourrions que nous en féliciter.

Mais ou sont les personnes handicapées elles-mémes, et notamment les femmes handicapées et leurs représentantes ?
N’ont-elles rien a dire des lors qu’il s’agit de sexualité, d’affectivité, elles qui subissent dans I'indifférence générale un
lourd tribut en maticre de violences et notamment de violences sexuelles ?

N’est-ce pas plutot que leur parole est trop dérangeante face a une entreprise dont I'objectif réel est de faire avancer,
comme le prouve le programme de I'apres-midi, un projet porté depuis 2007 par M. Marcel Nuss, parrain de cette
journée ? L’idée est en effet d’officialiser, au prix d’un « ajustement » des lois sur le proxénétisme, un droit a la
prostitution doucereusement trebaptisé « services d’accompagnement sexuel» (ou «affectif» par une savante
euphémisation des termes), sur le modéle néerlandais ou suisse.

A cet égard, le choix des intervenants est patlant. Eviction des personnes handicapées, et parole aux « experts » :
notamment un cinéaste, une directrice de sex-shop en ligne, des militants de « 'accompagnement sexuel » en Suisse.
Est-il permis de questionner cet apport mercantile et orienté, et de regretter 'absence de contributions au plan éthique

et philosophique ?

Nous, femmes, handicapées ou non, sommes convaincues, comme les organisateurs du colloque, qu’il est temps de
trouver des réponses aux désirs d’affectivité, d’intimité, de sexualité des personnes handicapées. Mais nous refusons la
facilité qui conduirait a prétendre les trouver dans le domaine marchand. Nous appelons donc a I'ouverture, en la
matiere, d’un véritable dialogue.

En attendant, nous tenons a affirmer notre opposition a un projet qui voudrait, en France, créer, sur 'exemple des
pays qui ont prétendu faire de la prostitution un « métier » (Pays-Bas, Allemagne, Suisse), des « emplois » de nature
sexuelle, emplois qui, il faut le rappeler, sont dans ces pays claitement répertoriés dans la méme catégorie légale que la
prostitution.

Créer ces « services » serait officialiser les rapports sexuels tarifés, définition méme de la prostitution qui, en cette
année Grande Cause 2010, est pourtant clairement intégrée aux violences faites aux femmes.

Ce serait en outre stigmatiser les personnes handicapées en créant une loi a part, une loi indigne ; et occulter leurs
vraies demandes, leur véritable aspiration a une vie citoyenne, a intimité, a la rencontre (y compris sexuelle), en
organisant un service marchand qui serait la négation d’exigences fondamentales : réciprocité du désir, respect de
'autre. Ce serait consacrer la prostitution, désormais assortie de formations, au titre de « service a la personne ».

La sexualité n’est ni un métier, ni une marchandise, ni un service para médical, ni un droit. S’il existe « un droit a la
sexualité », il ne peut qu’étre universel et ne saurait ctre réservé aux seules personnes handicapées.

On n’achete pas le corps d’autrui. Cette exigence, votée dans des pays tels que la Suede (1999) et la Norvege (2008) —
pays par ailleurs exemplaire en matiére de politiques sur le handicap -, est la seule voie responsable face a la
marchandisation croissante de la sexualité, porteuse de conséquences destructrices pour les plus exclu-e-s et les plus
vulnérables. Des femmes en immense majorité.

Un lendemain de 25 novembre, journée nationale sur les violences faites aux femmes, nous tenons a rappeler que nous
refusons toute banalisation de la prostitution (méme rebaptisée d’'un nom consensuel), contradictoire avec la lutte
contre les violences et pour I’égalité entre les femmes et les hommes.

Signatures Femmes pour le dire, femmes pour agir (FDFA)*Association européenne contre les violences faites aux femmes au travail
(AVFT)*Centre National d'Information sur les Droits des Femmes et des Familles (CNIDFF)*Collectif féministe contre le viol
(CFCV)*Coordination frangaise pour le Lobby Européen des Femmes (CLEF)Coordination frangaise de la Marche Mondiale Des
Femmes Encore féministes*Espace Simone de Beauvoir (Nantes) Fédération Nationale Solidarité Femmes (FNSF)* Femmes libres (Radio
Libertaire)*Femmes Solidaires* Fondation Scelles*La Maison des Femmes de Paris*Mémoire Traumatique et victimologie*Mouvement
Jeunes Femme*Mouvement du Nid*Sos Sexisme
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Communiqués - Mouvement du Nid — 8 décembre 2010

« Accompagnement sexuel » pour les personnes handicapées, ’offensive se précise.
Compte rendu du colloque Handicap, affectivité, sexualité, dignité du 26 novembre 2010

Alors gu'un député UMDP, Jean-Frangois Chossy, prépare une proposition de loi visant a créer en France un statut "d’aidant
sexuel", loffensive des associations et de certains experts qui s’y montrent favorables ne faiblit pas. Le 26 novensbre 2010, §'est ainsi
tenue a la Mairie de Paris un collogue intitulé Handicap, affectivité, sexcualité, dignité, organisé par 1 éronique Dubarry, adjointe
an Maire de Paris en charge des personnes en situation de handicap, et Ryadh Sallem, président de I'association COFD. 1 occasion,
pour de nombreuses associations féministes, groupées derriere FDEA, association de femmes handicapées, d’excprimer lenr inquiétude
et d'alerter les participant-e-s.

La solennité du lieu, la Mairie de Paris, le parrainage du colloque par Marcel Nuss, plurihandicapé qui milite
depuis plusieurs années en faveur de la reconnaissance de laccompagnement sexuel pour les personnes
gravement handicapées, ne pouvait qu’alerter les associations et personnes qui refusent de voir instaurer en
France, sur le modéle suisse ou néerlandais, des « services » qui leur semblent constituer une parfaite entrée pour
la dépénalisation du proxénétisme et I'instauration d’un statut de « travailleur-se sexuel-le ».

Au vu du programme du colloque, et a linitiative de FDFA (Femmes pour le dire Femmes pour Agir),
association de femmes handicapées dirigée par Maudy Piot, une lettre ouverte, signée par 18 associations et une
centaine de personnes, a donc été adressée aux organisateurs, Véronique Dubarry et Rhyad Sallem.

Créer ces “services” serait officialiser les rapports sexuels tarifés, définition méme de la prostitution qui, en cette
année Grande Cause 2010, est pourtant clairement intégrée aux violences faites aux femmes, indiquait la lettre
qui refusait le recours a un service marchand qui reviendrait a consacrer la prostitution, désormais assortie de
ormations, au titre de “service a la personne”.
formations, au titre de “servi la per ”?

Un lendemain de 25 novembre, journée nationale contre les violences faites aux femmes, concluait-elle, nous
tenons a rappeler que nous refusons toute banalisation de la prostitution (méme rebaptisée d’un nom
consensuel), contradictoire avec la lutte contre les violences et pour I’égalité entre les femmes et les hommes.

La journée a bien entendu proposé des éclairages intéressants sur la sexualité des personnes handicapées et les
difficultés qu’elles rencontrent : éducateurs démunis, manque de formation des personnels sur la question,
double souffrance des personnes homosexuelles... Comment ne pas étre favorable a de nombreuses idées
progressistes qui seraient a mettre en ceuvre pour aider les personnes handicapées, en institution ou ailleurs, a
vivre leur sexualité ? D’abord en libérant la parole comme y invite Sheila Warembourg, diplomée en sexologie.

L’accompagnement sexuel n’est quun aspect, a-t-il été dit, d’un ensemble de mesures et d’initiatives. Certes. Mais
cet « aspect » aurait des répercussions graves et il serait trop facile de le repousser dans les coins sombres ou
beaucoup aimeraient le dissimuler.

Le mot «prostitution» a d’ailleurs bel et bien été prononcé au cours de la journée, comme celui de
« proxénétisme » ; la loi francaise sur le proxénétisme est en effet Pobstacle essentiel a la mise en place de ces
«services ». 1l ne s’agit donc pas d’un point de détail.

Les intervenant-e-s, présentés comme des experts, ont manifestement pris soin de peser leurs mots. 1l a été
question d’une réponse parmi d’autres, réponse qui ne s’adresserait qu’a un petit nombre de personnes. Michel
Mercier, directeur du département de psychologie de I'Université de Namur, a rejeté toute tentation de céder a un
simple acte de consommation et a invité a la prudence. Jean-Baptiste Thierry, juriste de I'Université de Nancy,
s’est interrogé sur la légitimité de « Paccompagnement sexuel » au regard de la loi. Une chambre d’hopital ou
d’institution pourrait-elle constituer un espace privé ? L’assistance sexuelle pourrait-elle entrer dans les
prestations de compensation du handicap ? Il n’a pas conclu.

Un aidant sexuel, Pascal Prayez, qui exerce en France mais sans se faire rémunérer, une militante, Catherine
Aghte Diserens, « sexo-pédagogue » et présidente du SEHP suisse (Sexualité et Handicap Pluriels), tres engagée
pour la reconnaissance de 'accompagnement sexuel sur le modele de la Suisse Romande, ont décrit, dans leurs
interventions, une fonction qui tient du sacerdoce.

Comme toujours, aucune perspective de genre n’a été posée. Hommes ou femmes, il est question des personnes
handicapées comme si leur appartenance a un sexe ou a l'autre n’avait pas de conséquences. Il n’est pourtant pas
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indifférent d’étre homme ou d’étre femme face a une telle problématique. Comme Marcel Nuss nous l'indiquait
dailleurs dans Pinterview qu’il nous avait accordée, pour linstant, oui, la demande exprimée est essentiellement
masculine.

Enfin, aucune intervenant-e n’a été en mesure de poser les questions éthiques, philosophiques liées a la création
de ces « services », aucune analyse de fond n’a été engagée sur la « dignité » tant évoquée. L’objet du colloque
était une fols encore cantonnée au « comment faire ».

A la cloture des travaux de la matinée, le président du Mouvement du Nid, Jacques Hamon, est intervenu depuis
la salle. Sans esprit polémique, et en saluant le travail remarquable effectué par beaucoup de participants au
colloque aupres des personnes handicapées, il a tenu a rappeler qu’il parlait lui aussi au nom dun courant
d’experts et d’associations et que ces dernicres s’inquictent des conséquences qu’aurait, sur ensemble de la
société, la mise en place de tels « services d’accompagnement sexuel » en France.

Nous sommes solidaires des personnes handicapées, a-t-il dit, mais nous refusons que les réponses apportées aux
questions de sexualité reposent sur un acte commercial. Pour lui, de la méme maniére que les choix faits par la
société ont des conséquences sur le monde du handicap, les choix en matiere de handicap ont des conséquences
sur I'ensemble de la société. Il a conclu en insistant sur le fait qu'une dépénalisation du proxénétisme serait une
catastrophe, en particulier pour les femmes et pour les jeunes.

Affaire a suivre, donc. D’autres échéances sont a venir et la proposition de loi en cours mérite d’étre surveillée de
pres. A priori, Paccompagnement sexuel ferait partie de la prestation de compensation du handicap et pourrait, a
ce titre, bénéficier d’une prise en charge par la société. Le Mouvement du Nid, de méme que I'association FDFA,
ont d’ores et déja alerté le député Chossy sur les conséquences d’un tel changement législatif:un « droit
opposable a la sexualité » ?

nota bene : On notera que Jean-Michel Carré, auteur du documentaire Les travailleuses du sexe, travail militant
pour la reconnaissance de la prostitution comme métier, s’appréte a sortit un nouveau volet sur
P'accompagnement sexuel pour les personnes handicapées. Comment dire plus clairement que les deux projets
sont intimement liés ?
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Humanité Quotidien / 17 Décembre 2010

Comment traiter la question de la vie affective et sexuelle des

personnes handicapées ?

Par Henriette Zoughebi, 1 ice-présidente dn Conseil régional d'Tle-de-France en charge des lycées et des politiques éducatives,
Ernestine Ronai, militante contre les violences faites anx femmes, et Clara Domingues, militante féministe.

Le 5 novembre 2010, le premier ministre a missionné le député UMP Jean-Francois Chossy « sut I’évolution des
mentalités et le changement du regard de la société sur les personnes handicapées », 'objectif étant « d’identifier
par quelles actions concrétes le handicap pourrait étre mieux intégré dans une société ou il s’est trop longtemps
accompagné d’une marginalisation ».

Avant méme la fin du mois de novembre, Chossy avait déja des réponses a apporter. Cest au magazine Elle qu’il
les dévoile au grand public, le 22 novembre. Présenté comme un élu qui «planche sur un projet de loi légalisant
les assistants sexuels en France», Chossy met en avant 'exemple de la Suisse ou «il existe des assistants sexuels
qui interviennent auprés des personnes handicapées et qui se font rémunérer pour cela». Evidemment, le député
sait que, contrairement a la Suisse, la France est un pays abolitionniste qui refuse de réglementer I'esclavage
sexuel. Qu’a cela ne tienne, il propose aussi de « faire évoluer la législation tres ancienne sur le proxénétisme et la
prostitution ».

A la lecture de cet entretien, plusieurs questions se posent.

Si Chossy savait déja ce qu’il fallait faire, pourquoi lui confier une mission ? Peut-étre pour donner plus de force
a ses propositions fortement critiquées par des associations de personnes handicapées ? L’association Femmes
pour agir, Femmes pour le dire écrivait, des le 30 novembre, une lettre ouverte pour dénoncer I’humiliation
infligée aux personnes handicapées : «La question de la pleine sexualité des personnes handicapées doit pouvoir
étre réfléchie dans un contexte citoyen et digne. Nous ne voulons pas d’une sexualité au rabais ni tarifée ni
condescendante.» Pourquoi Chossy ne pense-t-il pas la question de la vie affective et sexuelle des personnes
handicapées en rapport avec les moyens que notre société aurait a déployer pour rendre réel leur acces a une vie
sociale, professionnelle, culturelle et politique ? Sans doute parce qu’il coute moins cher de laisser croire a des
personnes en situation de souffrance et de discrimination qu’elles peuvent tirer profit d’un service marchand que
de construire des politiques publiques qui leur permettraient, au méme titre que n’importe qui, de pouvoir faire
des rencontres amicales, amoureuses ou autres dans un rapport d’égalité.

Enfin, Chossy pense-t-il a celles qui devront assurer cet «accompagnement sexuel» ? Pense-t-il aux
professionnelles du paramédical contraintes de se prostituer pour ne pas étre licenciées ? A-t-il déja prévu de
créer des bacs pros ou des BTS «accompagnement sexuel» ? Veut-il réellement contribuer a banaliser la
prostitution et les violences sexuelles par la dépénalisation du proxénétisme, seul moyen de légaliser
«l’accompagnement sexuel» ?

Les réponses a ces questions nous diront si le parti présidentiel veut nous préparer une société ou certains
auraient le droit d’acquérir, entre autres produits de consommation, le corps d’autres étres humains.

Un important coup de canif au contrat abolitionniste, auquel la France a adhéré en 1960, a été porté par le
ministre de I'Intérieur, Nicolas Sarkozy, en 2003, avec la loi sur la sécurité intérieure qui pénalise les personnes
prostituées, autrement dit les victimes du systeme prostitutionnel. Aujourd’hui, la convention des Nations unies
pour la répression de la traite des étres humains et de lexploitation de la prostitution d’autrui pourrait
définitivement passer a la trappe si Chossy parvient a réaliser ses fantasmes !

Face a ce danger, nous nous positionnons clairement du c6té du mouvement abolitionniste qui porte le projet
d’une société ou les relations humaines sont libres et gratuites. Nous nous positionnons du coté des
parlementaires qui, comme Odette Terrade, Nicole Borvo Cohen-Seat ou Danielle Bousquet, veulent renforcer la
protection des victimes du proxénétisme par la responsabilisation et la pénalisation de ceux sans qui ce systéme
n’aurait aucune raison d’étre : les clients prostituteurs.

Henriette Zoughebi
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Position de FDFA au colloque sur «l'Accompagnement
sexuel »

Article publié le mercredi 5 janvier 2011 - http://www.femmespoutledire.asso.fr/

FDFA est consultée, aussi bien au niveau de parlementaires que d'associations, pour exposer sa position sur l'«
Accompagnement sexuel » pour les personnes handicapées, exprimée avant et a la suite du colloque 'HANDICAP,
AFFECTIVITE, SEXUALITE, DIGNITE ' qui s'est déroulé a la Mairie de Paris le 26 novembre 2010.

Ce colloque était organisé par l'association CQFD (ceux qui font les défis) présidé par Ryadh Sallem et Véronique Dubatry,
adjointe au Maire de Paris en charge de personnes en situation de handicap. Certes ce débat a eu l'intérét de sensibiliser et de
débattre sur les solutions a apporter pour une vie sexuelle et affective épanouie des personnes handicapées, alors qu'elles
rencontrent de nombreuses difficultés et préjugés. Mais la question de I'accompagnement sexuel, comme téponse proposée,
a été au centre des réflexions.

Les intervenant-e-s en faveur de « services sexuels » se sont efforcé-e-s d'étre rassurant-e-s, les ont présentés comme une
réponse parmi d'autres, ne s'adressant qu'a un petit nombre de personnes et par des « aidants sexuels » formés et
sélectionnés. Mais la rémunération de ces services en fait bel et bien un acte de « prostitution » et fournir des « services
d'accompagnant sexuel » aux personnes en situation de handicap est contraire 4 la loi francaise sur le proxénétisme. Certains
réclament donc un « ajustement » de la loi. Le député Jean-Francois Chossy (UMP) prépatre une proposition de loi visant a
créer un statut d'aidant sexuel et a éventuellement inclure l'accompagnement sexuel dans la Prestation de Compensation du
Handicap.

Cette approche a un impact qui dépasse largement le cadre du handicap et en fait un sujet de société, car elle ouvre une
breche dans la dépénalisation du proxénétisme, en contradiction avec la lutte contre la prostitution, les violences faites aux
femmes et le trafic des étre humains.

FDFA, qui n'a pas été conviée parmi les intervenant-e-s, a donc été a linitiative de la mobilisadon de nombreuses
associations féministes et de lutte contre la prostitution pour s'opposer 4 un projet qui voudrait créer, en France, sur
l'exemple des pays qui ont prétendu faire de la prostitution un « métier » (Pays-Bas, Allemagne, Suisse), des 'enplois’ de nature
sexuelle, emplois qui, il faut le rappeler, sont dans ces pays clairement répertoriés dans la méme catégorie légale que la
prostitution. Une lettre ouverte a été envoyée a Véronique Dubarry avant le colloque et distribuée lors du colloque avant la
pause déjeuner.

Le Président du Mouvement du Nid, Jacques Hamon et Claire Desaint pour FDFA sont intervenus dans la salle pour
exposer leur refus de toute marchandisation de la sexualité, d'une sexualité au rabais et de la ghettoisation des personnes en
situation de handicap. Ils ont proné l'ouverture de l'environnement en termes de réelle accessibilité pour multiplier les
échanges et rencontres.

D'autres réponses ont été évoquées par l'utilisation des nouvelles technologies : sites internet de rencontres, de réseau social
entre personnes handicapées et personnes valides, site de sex-toys pour découvrir des zones de plaisir.

D'autres intervenant-e-s ont soulevé des questions éthiques et philosophiques sur la place de la sexualité dans notre société
de consommation et de satisfaction immédiate des désits. Elles/ils ont évoqué l'importance d'une vraie éducation a la vie
sexuelle et affective respectucuse de l'autre.

Aucune perspective de genre n'a été intégrée par les intervenants, on a parlé de « personnes handicapées » comme si le fait
d'étre une femme ou un homme n'avait pas d'incidence sur l'approche de la sexualité. Et pour l'instant la demande exprimée
est essentiellement masculine.

La vraie réponse, plutt qu'un service qui risque de ghettoiser encore plus les personnes handicapées, ne serait-elle pas dans
l'inclusion sociale, le changement de regard de la société sur les personnes handicapées ? Solution certes moins facile et qui
suppose que tous les lieux de la vie sociale soient accessibles a tous et toutes : éducation, travail, santé, loisirs, associations,
sports, politique.

Le débat reste ouvert.

53



LES AIDANTS SEXUELS - Contribution de FDFA au débat

Article publi¢ le mardi 11 janvier 2011 - http://www.femmespourledire.asso.fr

La société prend enfin conscience de la sexualité et de la vie affective des personnes handicapées et nous nous en
réjouissons.

Mais la notion d' aidants sexuels est une mauvaise réponse a un vrai probléme : celui des personnes lourdement handicapées
qui veulent vivre leur sexualité d'hommes et de femmes dans l'authenticité et la dignité et pouvoit créer une relation
amoureuse. Poser comme principe qu'il y a une sexualité spécifique des personnes handicapées qui réclame une réponse
spécifique est une erreur et conduit ? une fois de plus ? a la ghettofsation du handicap.

Le raisonnement selon lequel, 'puisque ¢a se fait ailleurs, ¢a doit se faire chez nous' est un faux syllogisme.

Le recours a des azdants sexnels formés et rémunérés pose fondamentalement la question de la prostitution comme réponse a
de soi-disant besoins. On sait que la demande est essentiellement masculine et que la réponse serait essentiellement féminine.
Mais méme s'il s'agit d'aidants masculins, le probléme demeure : celui de la marchandisation du corps, de la femme ou de
I'homme. Il ne peut justifier un 'ajustement’ des lois sur le proxénétisme, alors que la France est engagée dans la lutte contre
les violences faites aux femmes et le trafic des étres humains.

Ce qui manque ici, c'est une réflexion approfondie sut ce qu'est la sexualité humaine dont fait partie la sexualité des
personnes lourdement handicapées, différente seulement dans ses modes de réalisation ou d'expression, ainsi qu'une
recherche intelligente et ouverte sur I'accessibilité des personnes lourdement handicapées a une sexualité épanouie.

En aucun cas la prostitution, quel que soit son habillage, ne peut constituer une réponse. La réponse n'est pas plus dans
l'enfermement des personnes handicapées dans l'attente d'une 'prestation’ supplémentaire, mais dans l'ouverture de
l'environnement en termes de réelle accessibilité, pour permettre la multiplication des opportunités de rencontres, comme
par exemple les lieux de loisirs.

Ce questionnement interpelle toute la société sur la sexualité : comment préparer les enfants et les jeunes a des relations

sexuelles dans le respect de l'autre, a les informer des différences, quelle est la place de la sexualité dans une société de
consommation et d'urgence, I'équilibre 2 assurer entre liberté individuelle et contraintes sociales ?

NOus partageons cette position avec le Mouvement du Nid

06/01/2011 2 14h51 - Libération

Bachelot opposée aux assistants sexuels pour les handicapés

Une proposition de loi visant a créer un statut d’aidant sexuel devrait étre déposée dans le courant de I'année.

La ministre de la Solidarité et de la Cohésion sociale, Roselyne Bachelot, s’est déclarée jeudi «igourensement opposée» au
recours a des assistants sexuels pour les personnes handicapées.

Interrogée lors d’une conférence de presse pour savoir si elle soutiendrait une proposition de loi qui devrait étre
déposée en 2011 pour rendre possible le recours a des assistants sexuel pour des personnes handicapées, Mme
Bachelot a répondu: «f’y suis rigonreusement, formellement, totalement opposées. «Vous pensez que la ministre en charge du droit des
[femmes va soutenir un truc pareil?, a-t-elle demandé.

Le député UMP Jean-Francois Chossy, qui a été missionné par le Premier ministre pour réfléchir a «/évolution des
mentalités et le changement du regard de la société sur les personnes handicapées», prépare une proposition de loi visant a créer un
statut d’aidant sexuel.
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V. CONTRIBUTION DE BEATRICE CASCALES ET PIERRE

COLOMBANI, PLANNING FAMILIAL DE MONTPELLIER :

« POURQUOI LE PLANNING FAMILIAL N’A PAS A ETRE POUR OU CONTRE
LES ASSISTANT-E-S SEXUEL-LE-S »

I/ s’agit d’abord pour le Planning Familial — en tant que monvement d’éducation populaire et de lutte pour 'accés a une
sexcualité vécue sans répression, ni dépendance — de dénoncer les normes accrues en matiere de sexualité qui s'exercent a
Lencontre des personnes en situation de handicap, de lutter contre les discriminations dont elles souffrent, et de lenr donner
la possibilité d'avoir accés anx mémes processus de socialisation et d'éducation que les autres.

Le Planning agit depuis des années aupres des personnes ayant un handicap (physique, sensoriel on mental), an nivean
national a travers des programmes de type « Réduction des Risques Sexcuels », en groupe mixcte et non-nrixte.

Auwu nivean des associations départementales, de nombreuses initiatives ont été mises en place : action d’éducation a la
sexualité, groupes de paroles, formation des professionnels ete. Précisons que nous agissons essentiellement auprés des
personnes qui vivent en institution, et dont la vie quotidienne se déroule dans un cadre professionnalisé et plutit
réglementé, mais le débat que nous nous proposons de mener dépasse largement le « public » auguel nous avons affaire : de
maniére générale toute personne vivant avec un handicap se heurte an malaise qu’elle provoque auprés des autres, et peut
voir sa vie affective, sexuelle, relationnelle freinée par les représentations sociales qui entoure le handicap.

Nos interventions sont destinées a créer les conditions de la parole et de la réflexcion, de I'expression des émotions et du
vécu antour des questions de sexualité, en respectant les personnes « ld on elles en sont », avec leurs propres valeurs, et en
se situant dans le cadre légal (pour le faire appliguer on le questionner).

Si la démarche de changement social que nous visons passe de lindividuel an collectsf, il passe donc par différents
niveanx : organisationnel, institutionnel, et juridique, qui exigent chacun lenrs propres modalités d actions.

La question des « assistant-e-s sexuel-le-s » dépasse largement la situation des personnes qui vivent avec
un handicap (qui les rend pour beaucoup dépendant d’autrui en maticre d’acces a la sexualité) et nous
renvoie a un débat confus :

- I’idée de professionnaliser un métier de « services sexuels contre rémunération » ressemble
fortement aux revendications des groupements de personnes prostituées qui réclament un tel
statut depuis de nombreuses années (nous faisons référence aux personnes prostituées qui
présentent leur activité comme un choix, et non a celles issues de I'exploitation/esclavage sexuel
lié a la traite des femmes et des enfants) et met a mal les positions abolitionnistes en maticre de
rémunération de services sexuels.

- De la méme manicere , proposer des services sexuels dans le cadre d’un reglement tres précis (ref.
référentiel assistant-e-s sexuel-le-s) nous contraint a nous questionner sur la notion de « droit a la
sexualité » : qu’est ce que cela recouvre finalement en terme o'exercice d’un tel droit ?

- Enfin, i est important de préciser que la notion de sexualité n’est pas limitée aux
« pratiques sexuelles » entendues comme « motivées par orgasme et centrées sur les organes
génitaux et la pénétration »... Or, lorsque 'on parle « d’acces a la sexualité », « droit a la
sexualité », il semble que la notion ne recouvre que cette deuxieme acception.

Autrement dit, il s’agira de placer le débat au niveau de I'analyse politique et — plutot que de chercher
des réponses et des solutions aux problémes — certes cruciaux — que rencontrent les personnes, nous
tacherons de poser les différents termes de ce débat et les enjeux qu’ils portent.

55



Il s’agit donc ici de mesurer les enjeux qui alimentent les débats autour de la mise en place
d’un dispositif d’assistant-e-s sexuel-le-s auprés des personnes vivant avec un handicap. En
effet, beaucoup de professionnels, de personnes concernées par le handicap nous questionnent pour
connaitre notre position en espérant soit que nous défendions le dispositif, soit que nous le
combattions.

Nous proposons de ne pas apporter une réponse manichéenne a ces débats, non par manque
de conviction, mais parce que les enjeux sont complexes et une réponse unique ne fait pas état
de cette complexité et manque de... « courage politique » ;-)

Par exemple, défendre le métier « d’assistant-e-s sexuel-le-s » peut apparaitre comme une réponse
partielle aux difficultés que rencontrent les personnes vivant avec un handicap mais ne risque-t-il pas
de produire finalement une contradiction avec les combats traditionnels de notre structure par
exemple ?

Autrement dit : Qu’est ce que la mise en place d’un tel dispositif nous dit au regard de nos
valeurs : avancée ou régression ? D’un c6té, reconnaissance de la sexualité des personnes qui
ont un handicap, de Pautre, le risque est d’occulter et évacuer le débat autour justement de la
reconnaissance et I’intégration de ces personnes.

Pour organiser le débat nous pouvons imaginer trois portes d’entrée que nous travaillerons
successivement, méme si elles sont en réalité completement intriquées.

1. La premicre porte d’entrée, la plus sensible et celle qui souleve le plus de prises de positions
acharnées est la question du rapport entre assistance sexuelle et prostitution.

Y-a-t-il différence ou identité de nature entre ces deux activités? Le métier d’assistant-e- sexuel-le, est-il
une forme de prostitution déguisée ou un métier « sanitaire et social » a part enticre? Si l'on considere la
prostitution comme un systeme d’exploitation patriarcal issue de la domination sexuelle du masculin sur
le féminin, peut-on défendre la mise en place d’un métier d’assistant-e- sexuel-le-s ? Ou alors, le
mouvement est-il prét a reconnaitre une forme de prostitution choisie, qui releve d’un accord
mutuellement consenti a un service contre rémunération ?

I1 s’agirait ici, de nous centrer suf :

> Le postulat initial autour de la prostitution qui est au cceur des positions abolitionniste :
la sexualité est sacrée, non marchandable, et ne peut en aucun cas étre considérée comme un
objet ou un service donnant lieu a rémunération, mais ne doit étre que expression d’un désir
partagé entre des individus pleinement libre de leur choix... sic...

> Si 'on parvient a dépasser ce premier postulat, quelle définition de ce « métier » par
exemple dans les pays ou ce dispositif a été adopté, quelle formation, quel cadre 1égal entoure
cette pratique, qu’en disent les « usagers » et les professionnel-le-s ? Ces cadres sont-ils adaptables
ou non en France ? Et si 'on se situe dans une perspective de genre ?

> Quels arguments sont amenés pour assimiler le travail d’assistant-e- sexuel-le a de la
prostitution déguisée, ou pour en faire un métier a part enticre ?
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2. La deuxiéme porte d’entrée tourne autour de la notion de « droit a la sexualité ». Méme si 'ONU en
1993, dans la régle n°9 pour «l'égalisation des chances des personnes handicapées » mentionne le
«droit a la vie affective, relationnelle et sexuelle et le droit de procréer des adultes en situation de
handicap », la loi n’intervient en matiere de sexualité que pour poser des interdits.

En aucun cas il n’est question d’un droit a la sexualité qui sous tendrait I'ildée d’un devoir de « fournir »
une sexualité a tout le monde. Cette deuxieéme porte d’entrée, en lien avec les deux autres, permet de
poser le débat en termes de valeurs et d’idéologies que véhicule la notion méme de sexualité. En bref, le
débat concernant les assistant-e-s sexuel-le-s renvoie nécessairement aux questions suivantes :

=> Doit-on « fournir » une sexualité 2 des personnes qui de par leur handicap y ont un acces plus
difficile ? Doit-on, du coup considérer que I'on a une sexualité libre, vécue sans répression ni
dépendance des lors que I'on est considéré comme « valide »? Pense-t-on qu'une vie humaine
sans sexualité n'est pas une vie digne d'étre vécue, comme certains pensent qu'une femme qui
n'a pas connu la maternité ne serait pas une femme accomplie?

=> Question cruciale : la mise en place d’une possibilité d’accés a des « assistant-e-s sexuel-le-s »
est-elle la solution la plus adaptée a la situation des personnes ? Qui, par exemple, serait
considéré comme « usager » légitime de ce service (les personnes qui ne peuvent se déplacer ?
Celles qui ne peuvent pas bouger du tout ?). Plus concretement : quelles alternatives possibles ?
(intégration des personnes ayant un handicap, lutte contre les représentations, visibilité des
personnes, décloisonnement des structures etc.).

= Quelles normes sont véhiculées en matiere de sexualité, notamment auprés des personnes ayant
un handicap ?

Finalement, le risque n’est-il pas de régler le probleme de la sexualité des personnes vivant avec un
handicap par la mise en place des « assistant-e-s sexuel-le-s », ce qui arrangerait tout le monde est ne
réglerait finalement pas la question du regard social posé sur leur sexualité (« seule des personnes
rémunérées accepteraient « d’avoir » ou « faire » de la sexualité avec les personnes handicapées »).

3. Enfin, la troisieme porte d’entrée est celle de la situation effective actuelle en maticre de sexualité des
personnes vivant en institution en France qu’il faut fortement dénoncer : les inégalités dont elles sont
victimes, et les différentes situations de handicap elles-mémes qui peuvent constituer des freins a
I'indépendance et parfois a 'autonomie des personnes.

La, il s’agit d’entendre la parole des personnes directement concernées par cette question : a travers les
témoignages (films par exemple) ou des interventions, il semble important de décrire les différentes
situations auxquelles les personnes concernées et les professionnels sont confrontés.

=> Analyses et revendications des personnes concernées : témoignages et propositions.

=>» Représentations du handicap et élaroissement du débat a d’autres formes de handicap (les
p p g p
personnes bénéficiaires de TAAH parce que séropositives etc...)

Bref, notre Mouvement a des débats beaucoup plus généraux a mener avant méme de
considérer qu’il faut ou non défendre le métier d’assistant-e sexuel-le. Ce « phénomeéne » a le
mérite de poser la question de la place des personnes vivant avec un handicap dans notre
société. Se centrer sur la question « assistant-e-s sexuel-le-s : prostitution ou non ? » masque
cette réalité, il serait risqué de tomber dans le piege...
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VI. ALTERNATIVES, DES QUESTIONS AUTOUR DES
VIOLENCES ET DE L'EDUCATION A LA SEXUALITE

Lien Social - n® 557 du 21 décembre 2000

Quelle sexualité pour les personnes handicapées mentales ?

A travers les désirs et les comportements sexuels des handicapés mentanx et de ce que notre société autorise en la matitre, c'est toute notre
démocratie et sa modernité qui est interrogée. Regard social, éthique morale, pressions familiales, hiratisme institutionnel et proces aux travaillenrs
Sociaux sont antant de parametres qui attestent de la complexité d'un tel débat. .. Les points de vue d’Othon Printz, médecin-psychiatre, directeur
de la Fondation Sonnenhof a Bischwiller (Bas-Rhbin) et conseiller médical de 'UNAPEI et de Nicole Diederich, cherchense an CNRS

La sexualité des personnes handicapées mentales interroge autant les institutions qui les prennent en charge que
les familles... et au-dela, notre société. Pourquoi ?

Othon Printz : Votre questionnement rejoint le cycle de ces interrogations qui hantent épisodiquement nos esprits. Durant
fort longtemps, les handicapés étaient considérés comme le fruit d’une liaison entre un démon masculin et une femme
(incube) ou une diablesse venant la nuit s’unir a un homme (succube). La sexualité de ces « monstres » ne pouvait qu’étre
bestiale. Ces « images primordiales » alimentent toujours nos angoisses. Prenons-en conscience plutot que de nous laisser
piéger par elles dans I’élaboration d’une idéologie ou d’une éthique.

Il me semble que toute éthique relative a la sexualité de la personne handicapée ne peut étre initiée qu’a partir d’une autre
écoute en profondeur : celle des pulsions exprimées par la personne handicapée elle-méme. Or, toutes celles et tous ceux qui
ont été amenés a cotoyer longtemps des personnes, méme tres profondément handicapées, savent qu’en elles se trouve
inscrit le désir d’aimer et d’étre aimées. Il faut sans cesse rappeler ¢a : désir d’aimer et d’étre aimé.

Nicole Diederich : En effet, la sexualité des personnes considérées comme « handicapées mentales » a toujours été percue
comme inacceptable socialement voire comme un fléau s’agissant de sujets déficients légers. Cela a abouti, dans certains
régimes démocratiques (USA, Suede) a la stérilisation massive de personnes présentant des troubles mentaux, ou considérées
comme inutiles socialement, et a leur extermination pure et simple par le régime nazi. En France, une solution pratique et
répandue dans les institutions a été d’organiser I'absence de possibilité de relations hétérosexuelles, par la création
d’établissements non mixtes ou par une castration chimique.

Je voudrais dire un mot du facteur économique. Il se trouve que lorsqu’est posée la question de la parentalité pour des
personnes qui vivent en couple et qui pourraient réaliser leur désir d’avoir un enfant si elles étaient accompagnées, la
question du cout de cette prise en charge suit inévitablement de tres pres les autres considérations : médicales (la santé des
personnes) ou éthiques (le bien de 'enfant a naitre). Et il faut bien constater que les pouvoirs publics ne font pas ce qu’il
faut.

La fragilité de beaucoup de déficients intellectuels les expose a des violences sexuelles, je pense notamment a
celles qui peuvent se produire en milieu institutionnel. Quelle est ’attitude a recommander aux professionnels ?

Othon Printz : La loi, en la maticre, semble claire. I article 434-3 du code pénal réprime « la non-dénonciation de mauvais
traitements ou privations infligés a un mineur de moins de 15 ans ou a une personne particulierement vulnérable (qui n’est
pas en mesure de se protéger en raison de son age, d’'une maladie, d’une infirmité, d’une déficience physique ou psychique
ou d’un état de grossesse).» En son article 226-14, le code va méme plus loin puisqu’il dit que la loi sur le secret
professionnel n’est pas applicable a celui qui informe les autorités médicales et administratives, mais aussi directement les
autorités  judiciaires, des  sévices ou  privations infligées aux  personnes citées  plus  haut
Entre la loi qui édicte sans beaucoup de nuances et la multiplicité ou la complexité de la réalité du terrain, quel monde !
Dénoncer, oui. Mais quoi précisément dénoncer ? Qui dénoncer ? L’individu qui commet ce qui apparait comme délit aux
yeux d’un autre ou linstitution qui n’a pas fixé clairement les regles a ne pas franchir ? En établissement, a qui appartient-il
de recueillir les dénonciations ? Qui décide in fine §’il faut transmettre ou non vers extérieur ? Si le directeur décide de
traiter la question intra muros un éducateur peut-il, (doit-il ?) s’adresser directement au procureur ?

Quelles devraient étre, selon vous, les « lois essentielles » ou les décisions urgentes que les autorités de tutelle
(DASS etc.) pourraient impulser en ce domaine ?

Othon Printz : En cas de suspicion ou d’accusation de sévices sexuels dans le cadre d’une institution, les établissements
devraient en premier lieu référer a 'autorité administrative c’est-a-dire aux services du préfet ou du président du conseil
général. Ce premier recours produira un nouvel examen — cette fois externe — de la situation. Ia transmission a 'ordre
judiciaire, s’il y a lieu, ne devrait intervenir qu’apres.

Nicole Diederich : D’accord, mais il me semblerait dangereux, et je rejoins en cela le Dr. Stanislas Tomkiewicz, d’envisager
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des mesures juridiques spéciales pour les personnes handicapées mentales concernant leur sexualité. On ne peut songer a
mettre en place une loi d’exception car ce serait bafouer leur appartenance a la communauté humaine. Par contre, il serait
utile et urgent de mettre en place des espaces de réflexion sur ces questions et des groupes de paroles d’usagers ainsi que
d’inscrire ce type de probleme dans les formations des professionnels. 11 serait utile également de débloquer des crédits pour
que les institutions puissent se donner les moyens de mettre en place des actions d’éducation sexuelle et de prévention du
sida, telles que préconisées par la circulaire DAS de décembre 1996. Le rapport de 'IGAS (1998) insistait également, pour
les populations handicapées, sur la mise en place d’une politique de santé publique et de recherche sur ces questions.

Comment les professionnels doivent-ils « organiser » la vie, 'information, ’éducation.. sexuelles ?

Nicole Diederich : Des proces, réels ou d’intention, peuvent pourrir la vie institutionnelle. Je pense, par exemple et j’insiste,
au harcelement moral dont peuvent étre victimes des professionnels qui jugent nécessaire de faire des actions de prévention
du sida envers certaines personnes handicapées accumulant des facteurs de vulnérabilité. La double contrainte est majeure :
d’un coté, ils peuvent se voir interdits par la direction ou les parents de faire ce type d’action ou méme accusés d’incitation a
la débauche. Et, d’un autre coté, leur devoir moral leur ferait considérer leur inaction en la matiere comme une forme de
non-assistance a personne en danger.

Enfin, il y a double contrainte permanente que rencontrent particulierement les éducateurs de foyer. La vie sexuelle des
résidants est souvent régie par un réglement intérieur ou les interdits prédominent. Lorsqu’un couple se forme, les
éducateurs sont placés entre le marteau et 'enclume et ont beaucoup de mal a savoir ce qulils doivent faire. Doivent-ils
rapporter la situation a la direction afin qu’elle sévisse ? Doivent-ils « organiser» cette sexualité a Dextérieur de
I’établissement, dans des hotels, par exemple ? Doivent-ils « fermer les yeux » et monter bruyamment les escaliers pour
prévenir qu’ils arrivent... ? Ils sont coincés entre des exigences et une réalité qui se contredisent et ils doivent faire avec dans
une grande solitude, le plus souvent, car il semble qu’il ne soit pas toujours facile de parler de ce genre de probléme lors des
réunions d’équipe. Ils doivent donc souvent se débrouiller seuls et, sur un sujet aussi tabou, aussi délicat, aussi grave de
conséquences possibles, il faut bien admettre que ce n’est pas simple.

D’une part, il serait déja nécessaire de rompre avec la loi du silence sur tout ce qui touche a la sexualité des usagers. D’autre
part, bien qu’ils encourent le risque de voir leur emploi mis en cause, il s’agirait de savoir pour qui ils travaillent, a qui ils
doivent les services pour lesquels ils sont payés : aux usagers ?» A linstitution, a la pérennité de celle-ci en Iétat ? Aux
familles... ? Les trois ne sont peut-étre pas inconciliables, mais lorsque cela est le cas ces questions se posent vraiment. Il
s’agirait donc d’éclaircir un certain nombre de points, de travailler plus dans la transparence, avec sa propre fragilité et ses
propres problemes en la matiere. Quant aux concepts qui doivent régir leur action en matiere de sexualité, ils restent a
élaborer car on a longtemps ignoré cette question, mais je pense qu’il faut s’appuyer prioritairement sur les concepts de
respect et de responsabilité. Car il faudrait en finir également avec la culpabilisation, qui me semble fréquente dans ce
secteur, a tout propos et hors de propos, et qui aboutit, au bout du compte, a une déresponsabilisation préjudiciable a tous.

Propos recueillis par Guy Benloulou
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La promotion de la qualité de vie sexuelle des personnes handicapées mentales vivant en institution :
un cadre de référence pour un projet éducatif
André Dupras (professeur au Département de sexologie de I'Université du Québec & Montréal)- In « Handicap, revue de sciences humaines et sociales » n°83 — 1999

Fawamc rargfestations secuelles des personmes hardiaapés mentales, les réporses apportées usent le plus sowvent a corterar les expressions de la sexualité et a protéger contre les abus ecercs ou subis. Ces actions éluaattess s actnalisent & partir
'nne concepiion riégatiee de la ue secuelle des persomes handicapées mentales. Cesdermemssontpaws cormme des étyes inmnocersts inoapables d'ure e sexuelle autonome. Une wsion psitize de 'innocence, congue come ure absence de malice et
mrecherd)edebzmetre, conduuit & enuisager ure éduaation sexuelle positsie Usant 4 permettre ['dpanovisserrent secuel. Le nowean difs des parents et des intererants corsiste a amiiorer la qualisé de e secuelle des personmes handbaapées

meritales.

Depuis au moins deux décennies, du
moins au Canada et aux Etats-Unis, nous
assistons a4 un déploiement d'initiatives
pour instaurer une éducation sexuelle ex-
plicite pour les personnes handicapées
mentales résidant en institution . Ces in-
terventions témoignent de la volonté des
responsables de services de protéger les
personnes qui sont a leur charge contre les
problémes suscités par I'exercice de la
sexualité, entre autres les comportements
sexuels inadaptés, les abus sexuels, les
grossesses non désirées, les maladies trans-
mises sexuellement et le sida. Ces pro-
grammes cherchent & faire acquérir des
savoirs dans le but de prévenir les troubles
sexuels reliés a 'expression de la sexualité
et de promouvoir la santé sexuelle 2.

Le souci de préserver la santé et la vie
des personnes handicapées mentales, par
l'adoption de précautions en matiére de
sexualité, conduit inexorablement 3 s'inter-
roger sur leur vie sexuelle : existe-t-elle
vraiment ? a-t-elle un avenir ? Les per-
sonnes handicapées vivant en institution
manifestent un moins grand intérét 4 1'égard
de la sexualité comparativement a celles
résidant en milieu extra-institutionnel (voir
Kempton & Carelli, 1981). Est-ce une
différence de « nature » ou de « culture » ?
Selon un premier point de vue, les per-
sonnes placées en institutions auraient une
sexualité déficitaire, amoindrie, 4 cause de
carences cognitives et socio-affectives
graves. Selon un second point de vue, elles
vivraient dans un environnement répressif
et asexualisant qui serait grandement res-

ponsable de les maintenir dans un état d'in-
nocence sexuelle.

Les intervenants qui adhérent davantage
au modéle « naturel » ont tendance & poser
des gestes pour désexualiser les personnes
handicapées mentales. Il s'agit de faire
exister la sexualité le moins possible en im-
posant des restrictions sévéres a l'expres-
sion de la vie sexuelle par I'intermédiaire
de régles oppressives de fonctionnement de
I'établissement. Ils sont convaincus que les
personnes handicapées mentales ne doivent
Ppas avoir de désir sexuel, ni avoir d'activi-
tés sexuelles. Leur vie sexuelle n'a pas de
devenir. Nombre de personnes espérent la
réalisation d'un dessein caché qui consiste
4 faire mourir la sexualité des personnes
handicapées mentales. Nous tenterons de
montrer que cette visée repose sur la
conviction que les personnes handicapées
mentales sont des étres innocents inca-
pables d'assumer leur vie sexuelle.

Les tenants du modéle « culturel » s'op-
posent 4 l'oppression de la sexualité a partir

® du prmclpe suivant: « On ne nait pas
asexué, on le devient. » Le grand défi des
promoteurs de I'éducation sexuelle expli-
cite auprés des personnes handicapées
mentales consiste 4 amoindrir les résis-
tances en tentant de convaincre des déci-
deurs que, d'une part, la sexualité existe
chez ces personnes et que, d'autre part, il
s'agit non seulement de la préserver mais
également de la développer & partir d'ap-
prentissages progressifs. En premier lieu, il
faut permettre aux personnes handicapées

(1) Voir a ce sujet le bilan des programmes d'éducation sexuelle destinés aux personnes handicapées mentales

réalisé par Trudel et al. (1995).

(2) L'Organisation mondiale de la santé a proposé la définition suivante de la santé sexuelle : « La santé sexuelle
est l'intégration des aspects somatiques, affectifs, intellectuels et sociaux de 1'étre sexué, réalisée selon les
modalités épanouissantes qui valorisent la personnalité, la communication et I'amour » (OMS, 1975, p. 6).

mentales d'avoir une existence sexuelle,
d'avoir une histoire sexuelle. Faire exister
la sexualité signifie de rendre possible son
exercice, de l'actualiser en paroles et en
actes, de la modifier suite & des apprentis-
sages et & des expériences. La faire exister
consiste aussi a l'enrichir puisque son ex-
tréme pauvreté devient une anticipation de
sa mort. En second lieu, la sexualité doit
s'orienter vers un accomplissement, vers
J'atteinte d'un bonheur sexuel. L'éducation
sexuelle a pour objectif ultime un mieux-
étre sexuel. Pour expliciter cet objectif de
I'éducation sexuelle, nous allons utiliser le
concept de qualité de vie sexuelle qui sera
défini en plus de montrer ses applications,
entre autres pour 1'éducation a la sexualité
des personnes handicapées mentales, et
pour la formation des parents et des inter-
venants.

DE L'INNOCENCE
A LA QUALITE DE VIE SEXUELLE

Le terme « innocence» posséde une
connotation péjorative. On I'emploie sou-
vent pour exprimer notre mécontentement
4 l'endroit d'une personne qui fait des niai-
series : « Ah qu'il est innocent ! » va-t-on
s'exclamer. Cette personne nous exaspere
par ses idioties qui témoignent d'une pro-
fonde ignorance et d'une grande naivete.
Le mot « innocence » adopte toutefois une
connotation positive si on se référe 4 son
étymologie : ce mot désigne celui qui ne
nuit pas. L'innocence représente I'état de
celui ou de celle qui ne fait pas de mal, qui
est sans malice. Pour introduire la notion

de qualité de vie sexuelle, nous allons in-
terroger le sens adopté par le mot « inno-
cence » quand il est associé a la sexualité.

La vision négative de I'innocence

On se sert encore de l'expression « inno-
cent » pour nommer une personne handica-
pée mentale que l'on pergoit comme un
idiot. L'état d'innocence reconnue aux per-
sonnes handicapées mentales s'étend a l'en-
semble de leur personnalité, y compris la
sexualité. Leur innocence sexuelle s'ex-
prime aussi bien lorsque la sexualité fait
défaut que lorsqu'elle se vit avec excés ©@.
D'une part, on s'imagine que les personnes
handicapées mentales ne sont pas intéres-
sées par la sexualité ; leur vie sexuelle est
inexistante puisqu'elles sont condamnées a
rester des enfants toute leur vie. Les per-
sonnes qui s'en occupent vont les maintenir
dans l'ignorance sexuelle, les garder
vierges donc innocentes. D'autre part, on
les pergoit comme des obsédés qui cher-
chent 2 satisfaire leurs besoins sexuels
excessifs et incontrolables. La encore, on
les imagine comme des enfants amoraux
qui ne connaissent pas le bien et le mal ;
elles n'ont pas conscience de la gravité de
leurs actes sexuels qui peuvent étre vio-
lents: Elles ne se sentent pas coupables de
vivre une sexualité débridée. Il s'agit d'une
amoralité dont elles ne sont pas respon-
sables ; elles sont innocentées des actes
sexuels dépravés qu'elles posent. Elles ne
sont pas des criminels mais bien des vic-
times de leur handicap. Les personnes qui
s'en occupent auront le devoir de les sur-
veiller et de gérer leur sexualité 3 leur

(3) Nous avons congu cette description négative de la vie sexuelle des personnes handicapées mentales en nous
inspirant des travaux de Dupras (1994), Desaulniers et Boutet (1995), Giami (1987) et Lavigne (1996).



place. 1l s'agit de les aider & domestiquer
leurs pulsions sexuelles et & adopter des
comportements sexuels normalisants,

Cette conception négative de l'inno-
cence sexuelle des personnes handicapées
mentales véhicule une vision pessimiste de
leur sexualité ; on s'attend & ce que cette
demiére tourne mal si elle se manifeste. On
les considére incapables d'une véritable vie
sexuelle puisqu'elles ne peuvent pas réussir
les trois démarches essentielles a 1'atteinte
d'une sexualité adulte @ :

Premiérement, elles sont condamnées &
vivre sous la dépendance de leurs parents
ou de leurs substituts. Elles ne sont pas re-
connues capables de se séparer de ceux-ci
pour fonder un foyer. L'obligation d'étre
sous la tutelle parentale et leur immaturité
sexuelle les aménent a vivre une sexualité
dirigée vers leurs parents, a s'enfermer
dans une dynamique sexuelle incestueuse.
Voila ce qui inquiete et embéte les parents
et leurs substituts: l'expression de la
sexualité provoque un inconfort chez les
parents et une frustration chez leur enfant
qui se verra brimé.

Deuxiémement, on doute que les per-
sonnes handicapées mentales puissent
frouver une compagne ou un compagnon
approprié(e) pour former un couple heu-
reux et durable. Si elles sont capables de
sortir du giron familial, il n'est pas évident
qu'elles puissent établir des relations extra-
familiales satisfaisantes. Leur handicap les
pousse & réduire I'amour 2 un instinct, a
transformer leur partenaire en un objet

sexuel. Elles ne sont pas capables de vivre
une sexualité prenant la forme d'une ren-
contre véritable et d'une communication
authentique avec 1'Autre.

Troisiémement, on ne croit pas que les
personnes handicapées mentales puissent
authentifier une union sexuelle en ayant
une progéniture. On ne leur reconnait pas
les compétences et les capacités de s'occu-
per d'un enfant, d'en prendre soin et de
I'éduquer. Leur union est stérile : elle ne
peut pas déboucher sur la procréation ©.

Les parents et les intervenants qui s'oc-
cupent des personnes handicapées men-
tales auront tendance a préserver leur inno-
cence sexuelle en niant la sexualité. Elles
chercheront ainsi a retarder le plus possible
son émergence ; elles angoisseront en at-
tendant sa venue possible. Somme toute,
elles espérent son absence. Si la sexualité
apparait, elles souhaiteront sa mort rapide
en procédant a une antisexualisation asso-
ciée a une désexualisation. La sexualité des
personnes handicapées mentales va sou-
vent se développer dans la déception et la
honte. Les personnes responsables verront
leurs anticipations se confirmer: elles
seront dégues de l'incapacité du jeune han-
dicapé 4 assumer sa vie sexuelle. Elles
vont l'amener & développer une honte de la
sexualité, l'inciter a ne pas laisser passer la
pulsion sexuelle, de ne pas la satisfaire.
Elles vont lui suggérer, plus ou moins sub-
tilement, d'abandonner une sexualité des-
tructrice dont 'exercice lui sera néfaste
aussi bien pour elle que pour les autres.

(4) Il s'agit d'exigences ancestrales que l'on retrouve clairement formulées dans La Sainte Bible : « C'est pourquoi
I'homme quitte son pére et sa mére et s'attache 4 sa femme, et ils deviennent une seule chair » (Geneése, 2, 24).
(5) Le refus des parents de reconnaiire la capacité de leur enfant 4 assumer ces trois démarches les ont motivés a

demander la stérilisation (Dupras, 1982).
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Le sacrifice de la sexualité de la per-
sonne handicapée mentale sera justifié
pour assurer son bien-étre. On apaisera sa
conscience en essayant de convaincre tout
le monde, y compris la personne brimée,
que I'énergie sexuelle dérivée est canalisée
et investie dans des objectifs non sexuels
de développement personnel et d'intégra-
tion sociale ©. Cette force négative et
destructrice est transformée en énergie po-
sitive et constructrice. Ce qu'elle perd en
jouissance sexuelle, la personne handica-
pée mentale le regagne en croissance per-
sormelle et en reconnaissance sociale.

Plus d'un conviendront qu'il est difficile
de faire mourir la sexualité ou de la rem-
placer. Les tentatives de la chasser ou de
T'enchasser aboutissent généralement 2
I'échec : elle revient et perturbe encore plus
I'équilibre psychique. Les personnes han-
dicapées mentales sont souvent des étres
frustrés 4 qui on ne donne pas accés a la
sexualité, Son absence active le désir
sexuel et engendre des réactions de mécon-
tentement.

La qualité de vie sexuelle :
un état d'esprit

L'expression « étre innocent » désigne
également une personne qui n'est pas mal-
faisante, ni dangereuse pour elle-méme et
pour les autres. L'innocence sexuelle signi-
fie de ne pas se servir de la sexualité
comme moyen pour manipuler ou subju-
guer I'Autre. 11 s'agit plutdt de s'en servir

pour faire le bien, pour se faire et faire plai-
sir, pour s'épanouir et grandir. L'innocence
sexuelle ne rime plus avec abstinence
sexuelle ; elle ne réside pas dans la pré-
sence ou l'absence de relations sexuelles,
mais plutdt dans les motivations qui pous-
sent la personne 2 avoir ou ne pas avoir des
rapports sexuels. Ainsi, on peut accepter
ou refuser de s'engager dans des activités
sexuelles pour perturber ou préserver l'in-
tégrité de son partenaire. L'innocence
sexuelle implique que I'on s'abstienne ou
l'on s'engage dans une activité sexuelle
pour son bien-étre et celui de son parte-
naire. Le nouveau défi pour les parents et
les éducateurs n'est plus de préserver la
virginité des personnes handicapées men-
tales ni de les « déniaiser » en leur faisant
vivre des expériences sexuelles, mais plu-
tot d'améliorer leur qualité de vie sexuelle.

La qualité de vie est en train de devenir
un concept clé dans l'organisation de ser-
vices offerts aux personnes handicapées
mentales @. Cette notion suggére un chan-
gement de mentalités et de comportements,
en mettant I'accent sur I'optimalisation des
services (la valorisation des composantes
positives de la vie) et l'enrichissement des
bénéficiaires (I'amélioration de leurs condi-
tions de vie matérielle, physique, psycho-
logique et sociale). Il devient alors avanta-
geux et impérieux d'utiliser la notion de
qualité de vie comme pierre angulaire du
paradigme qui guidera les interventions en
matiére de sexualité en milieu institu-
tionnel.

(6) L'idée d'une conversion de I'énergie sexuelle en force vitale servant ala guérisgn est encore tTés populairfa
dans le domaine de la réhabilitation. A ce sujet, Green (1993) rapporte une anecdote mteres'sante : quelques mois
aprés la découverte de son cancer, Freud s'est fait ligaturer les canaux déférents dans 'espoir que, conservant son
énergie sexuelle, il pourrait mieux lutter contre la maladie. B ) o .

@ Pgour attester de l'importance grandissante de la notion de qualité de vie en déficience mentale, mentionnons
que six chapitres du livre de Ionescu (1995) sont consacrés 2 ce sujet.
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L'utilisation du concept de qualité de vie
pose un probléme puisqu'il renvoie 3 une
multitude de notions et de concepts liés aux
systemes de pensée et de valeurs de leurs
auteurs. Cette situation n'est pas catastro-
phique si l'on congoit que toute action peut
mener & une amélioration de la qualité de
vie sexuelle (QVS). Il s'avére alors inutile
de définir la QVS, de la concrétiser dans
une démarche éducative ou thérapeutique
qui est en lien direct avec la définition
énoncée. Ainsi la QVS serait la résultante
« naturelle » de toute intervention visant le
bien-étre général des personnes handica-
pées mentales.

Cette perspective posséde l'inconvénient
de cantonner le projet de la QVS dans le
mystére. On n'arrive pas a savoir comment
ces interventions contribuent au dévelop-
pement de la QVS. I est également diffi-
cile de connaitre la nature des acquisitions
réalisées. Les intervenants ne sont pas
motivés a expérimenter des approches nou-
velles qui viseraient spécifiquement l'amé-
lioration de la QVS. Une vision claire et
définie de la QVS s'impose pour formuler %
des apprentissages et des aménagements
précis qui permettront l'atteinte de l'objec-
tif fondamental. Cette exigence nous a mo-
tivé a formuler la définition suivante de la
qualité de vie sexuelle : « un état de mieux-
étre sexuel qui s'exprime par l'adoption
d'un style de vie individuel et relationnel
qui permet de satisfaire ses besoins sexuels
d'une maniére épanouissante » (Dupras,
1997b, p. 341).

Au lieu de se rabattre sur une définition
et une organisation excessivement détermi-
nées, il est préférable de développer un état
d'esprit propice a l'adoption d'un systéme
ouvert et intégrateur qui permet, 4 la fois 1a

planification et l'exploration, 1a recherche
d'acquisition de savoirs et d'un art de vivre
en matiére de sexualité. Cet état d'esprit ne
pousse pas seulement les intervenants 3
faire adopter des comportements sexuels
potentiels et éventuels qui seront sécuri-
taires et adaptés socialement ; il faut aussi
chercher a rendre possible, ici et mainte-
nant, une sexualité de qualité. Les interve-
nants doivent se mettre d'accord quant aux
points essentiels, non seulement par rap-
port aux comportements sexuels souhaités,
mais également aux aménagements et aux
activités & organiser pour faire exister la
sexualité et l'améliorer dans un contexte
institutionnel.

LA QUALITE DE VIE SEXUELLE
EN MILIEU INSTITUTIONNEL

L'institution peut &tre définie comme un
ensemble organisé de rapports entre les in-
dividus comprenant des structures, des
regles, des coutumes et des pratiques. Le
fonctionnement sexuel de 1'usager handi-
capé mental posséde une part instituée : il
integre des valeurs et des normes sociales
qui régissent sa vie sexuelle. L'usager pos-
séde aussi ses propres fagons de fonctionner
en puisant dans ses aspirations et
ressources personnelles. Deux options s'af-
frontent : l'institution peut imposer la réa-
lité sociale a l'usager ou l'encourager a
s'affirmer. Ainsi l'institution oscille entre le
risque de sclérose de l'institué (sa vie
sexuelle se fige et s'atrophie) et l'inflation
instituante (sa vie sexuelle est expansive et
exubérante). La notion de qualité de vie
sexuelle cherche a4 maintenir une tension
dialectique entre ces deux extrémes.

68 handicap - revue de sciences humaines et sociales - n® 83 - 1999

L'institutionnalisme et ses effets né-
gatifs sur la sexualité

L'institution normalise la sexualité en
mettant en place des réglements institution-
nels. Le résident d'un établissement doit se
sournettre 3 un minimum de normes et de
prescriptions collectives indispensables au
bon fonctionnement de l'institution. L'ab-
sence de reperes clairement énoncés peut
étre déstabilisant pour les usagers et les in-
tervenants confrontés a des transgressions
sexuelles.

La régulation des conduites sexuelles en
milieu institutionnel produit des effets per-
vers, des formes de psychopathologie de la
vie sexuelle ®. Christine Inchauspe (1997)
témoigne des effets pathologiques de 1'in-
terdit formel de 1'acte sexuel dans un foyer
d'hébergement pour adultes déficients in-
tellectuels : « Cette interdiction est illus-
trée concrétement par l'organisation du
lieu : pavillons d'hommes, studios de filles.
Cette séparation entre les hommes et les
femmes entraine l'apparition de pratiques
homosexuelles ou masturbatoires (palliatif
déviant ou pratiques de compensation)
furtives, car l'interdit peut, & tout moment,
étre rappelé. Cela tend a disparaitre, no-
tamment au Cottage, avec les locaux indi-
vidualisés » (p. 117).

L'institution demande aux résidents de
se conformer a l'interdit sexuel, ce qui aura
pour conséquence de les dépouiller d'un
pan plus ou moins important de leur vie
sexuelle. Dans cette foulée, les intervenants
peuvent développer des projets oppressifs
appliqués 4 tous. L'institutionnalisme
constitue un mécanisme qui impose de se

modeler aux habitudes institutionnelles, ce
qui a pour effet de détériorer la qualité de
vie sexuelle des résidents. Ainsi leurs
comportements sexuels deviennent stan-
dardisés par le fait d'une obéissance aux
réglements rendus difficiles 3 transgresser.
L'établissement peut s'enliser dans un cer-
tain nombre dhabitudes qui sont un frein &
I'épancuissement sexuel du résident.

L'exces d'interdits auxquels sont soumis
les usagers et le controle minutieux de leur
intimité constituent des formes particu-
liéres de violences institutionnelles. Ces
demié¢res sont acceptées, voire méme ju-
gées indispensables (pour le bien de tous)
pour assurer une cohésion sociale et une
sécurité nécessaire a la gestion de la vie
institutionnelle. Un premier geste pour pré-
venir et faire régresser ces violences insti-
tutionnelles consiste & se demander si les
réglements et les pratiques constituent des
entraves au développement sexuel. Eliane
Corbet (1994) propose la définition sui-
vante des violences en institution : « entre
dans le champ de la violence institution-
nelle tout ce qui contredit et contrevient
aux lois du développement (le développe-
ment est ici entendu dans ses différentes
dimensions, psychoaffective, cognitive,
physique, sociale), tout ce qui donne pré-
éminence aux intéréts de l'institution sur
les intéréts de I'enfant » (p. 68).

Les intervenants ont souvent tendance a
imposer des régles sévéres, a recourir a des
violences institutionnelles par défaut ; ils
ne savent pas quoi offrir d'autres aux rési-
dents. Les sentiments d'incompétence des
intervenants en matiére d'accompagnement
des résidents dans leur vie sexuelle, 1'ab-

(8) Oury (1990) rappelle que I'institution construit des fagons d'étre assez stéréotypées qui engendrent des
pathologies : « Il me semble important de toujours redire que toute vie en collectivité est pathogene » (p. 9).
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sence d'un projet institutionnel en cette
matiére les portent & se rabattre sur la
réglementation de la sexualité, sur son uni-
formisation, en proposant & tous de s'adap-
ter & l'institution et de modeler sa sexualité
sur les normes régissant la collectivité. Ils
s'imaginent que c'est la seule fagon pour
que les résidents puissent assumer leur vie
sexuelle.

L'institutionnalisation de la qualité
de vie sexuelle

1l importe de nuancer nos récriminations
contre l'oppression sexuelle exercée en ins-
titution. Il ne s'agit pas d'une situation ho-
mogene et généralisée. Les établissements
et les intervenants n'ont pas tous une vision
négative de la sexualité et n'adoptent pas
tous des dispositions institutionnalistes.
Les intervenants ont évolué depuis deux
décennies (voir Kempton & Kahn, 1991),
surtout grice a 1'adhésion 2 la théorie de la
valorisation des rdles sociaux ; cette der-
niére met l'accent sur l'amélioration de
l'image sociale des personnes handicapées
mentales et de leurs compétences. A partir
de cette perspective, ils pergoivent des ef-
fets pervers de l'institutionnalisme. Ils arri-
vent 3 se demander comment améliorer le
systéme établi dans leur institution pour in-
duire une émancipation sexuelle des rési-
dents. La notion de qualité de vie sexuelle
présente des considérations positives qui
peuvent donner un sens aux actions profes-
sionnelles, agir sur les représentations de la
vie sexuelle des résidents, dommer des
moyens pour changer la vie institution-
nelle.

L'une des fonctions de l'institution est
d'assurer le bien-étre sexuel de l'institué en
introduisant des changements dans les fa-
cons d'étre et de faire des intervenants. Il

importe de déterminer les pratiques d'ac-
compagnement qui améliorent la qualité de
vie sexuelle et de les institutionnaliser. Les
intervenants sont appelés a s'investir dans
une démarche les amenant & s'interroger
sur leurs pratiques et de les modifier, si né-
cessaire, pour maintenir, voire méme amé-
liorer, la qualité de vie sexuelle des usagers.
L'analyse des actions et la création de nou-
velles pratiques constituent des antidotes a
l'institutionnalisme.

L'accompagnement de la vie sexuelle
des résidents peut prendre la forme de
projets particuliers & réaliser. A titre
d'exemple, les intervenants peuvent se
pencher sur le comportement inadéquat de
masturbation d'un résident. Il se peut que
ce dernier adopte un comportement de
masturbation problématique pour lui (ex. :
risque de se blesser) et pour les personnes
de son entourage (ex. : non-respect de 1'in-
timité). Le défi que peuvent se donner les
intervenants consiste a choisir une ap-
proche positive dans le but d'améliorer la
qualité de vie sexuelle du résident (voir
Dupras, 1996). 11 s'agit non seulement
d'accepter la masturbation en privé et de la
corriger pour éviter les perturbations in-
dividuelles et collectives, mais également
de s'assurer qu'elle contribue a son bien-
étre sexuel. Les intervenants pourraient
discuter de ce comportement lors de ren-
contres d'équipe pour se questionner sur la
valeur de la masturbation et sa place dans
I'économie psychique du résident.

L'amélioration de la qualité de vie
sexuelle se réalise 2 travers différents pro-
jets particuliers destinés a s'intégrer dans
un projet d'ensemble appelé projet de vie
sexuelle. A partir de 1'évaluation des be-
soins des résidents, il s'agit de concevoir et
de mettre en ceuvre des micro-projets qui
s'incorporent dans un projet de vie sexuelle
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global, Par celui-ci, I'établissement exprime
sa volonté de procéder 4 des changements
pour supporter les projets d'amélioration de
la qualité de vie sexuelle. Ces changements
sont institutionnalisés pour inscrire l'ac-
compagnement de la vie sexuelle dans les
pratiques professionnelles. L'accompagne-
ment quotidien qui se traduit en terme de
présence, d'écoute et de conseils permet de
redonner au résident une identité sexuelle
puisqu'il le reconnait comme un &tre sexué
animé de désirs et d'aspirations sexuels.

Le projet de vie sexuelle en institution
représente une démarche vers 'améliora-
tion de la qualité de vie sexuelle chez les
résidents. L'atteinte de cet objectif ne se li-
mite pas 4 mettre en place des pratiques
d'accompagnement ; elle implique aussi de
trouver des solutions & un cadre de vie et
des conditions de vie qui ont pour effets
d'amoindrir la qualité de vie sexuelle des
résidents. Il arrive souvent que ces derniers
ont de la difficulté & trouver des lieux pri-
vés pour vivre des moments d'intimité. 1
va sans dire que la vie sexuelle en milieu
institutionnel souléve un dilemme : com-
ment avoir une vie privée dans un milieu
public ? D'une part, les résidents doivent
trouver un petit coin peu fréquenté ot ils
pourront passer a l'acte sans déranger ni
étre dérangé. D'autre part, les intervenants
doivent respecter l'intimité des résidents
capables d'une relation sexuelle consentie.
Les efforts pour humaniser les institutions
impliquent d'aménager les programmes
d'activités et les structures institutionnelles
pour permettre l'existence de moments
dintimité et la présence de lieux de vie
sexuelle.

LA PEDAGOGIE DE LA QUALITE DE VIE
SEXUELLE

Lanotion de qualité de vie sexuelle nous
incite a introduire la diversité et de ne pas
réduire son projet 2 une formule unique et
exclusive. Il ne faut pas tomber dans le
piége de vouloir définir et préciser une fois
pour toute la QVS, ses objectifs et ses
moyens, car nous risquons de nous enfer-
mer dans des carcans sclérosants. Il serait
contraire 4 l'esprit de la QVS d'étre obnu-
bilé par une taxonomie des compétences
sexuelles a acquérir. 11 serait méme hasar-
deux de se lancer, corps et &me, dans des
programmes d'activités superstructurés qui
mettent l'accent uniquement sur 1'acquisi-
tion de savoirs sexuels spécifiques ; ces ef-
fets peuvent avoir des répercussions
contraires & la QVS.

Les principes éducatifs de la qualité
de vie sexuelle

Pour mieux percevoir ce que signifie
cette nouvelle référence éducative, nous al-
lons dégager ses principales caractéris-
tiques :

1. La qualité de vie sexuelle renvoie a un
processus dynamique plutét qu'a un état
statique

Au plan culturel, le bien-étre sexuel n'est
pas figé dans des valeurs et des pratiques
immuables. Au contraire, ses configura-
tions sont susceptibles de changer au bon
gré des fluctuations des opinions et des re-
présentations de la sexualité, Prenons
comme exemple la masturbation. Au xviire
sidcle, le Df Tissot a propagé l'idée que la
masturbation était malsaine ; elle entrainait
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un mal-é&tre pouvant conduire a la mort @,
Les traités actuels de sexologie soulignent
qu'il est devenu obsoléte de rendre la mas-
turbation responsable de troubles phy-
siques et psychologiques. Au contraire, on
lui reconnait de plus en plus de bienfaits
qui contribuent a I'amélioration de la qua-
lité de vie sexuelle. Selon Tremblay (1992),
la masturbation favorise une décharge de
tension sexuelle, un apprentissage de la
communication et le développement d'une
meilleure socialisation. Les vertus mainte-
nant reconnues a Ja masturbation ex-
pliquent, en bonne partie, pourquoi les
intervenants en santé mentale adoptent des
attitudes permissives 4 'égard de ce com-
portement (voir Dupras, 1996). Jadis consi-
dérée comme dangereuse pour la santé, la
masturbation a changé de statut pour deve-
nir bénéfique.

2. La qualité de vie sexuelle témoigne de
la complexité plutit que de la simplicité
de la sexualité

Les tentatives pour améliorer la qualité
de vie sexuelle des personnes handicapées®
mentales révélent rapidement les multiples
composantes de la sexualité qui est déter-
minée par plusieurs compléments. Les in-
teractions entre ces différents éléments ne

s'effectuent pas toujours dans I'harmonie
mais également dans des rapports conflic-
tuels. La sexualité posséde un caractére
ambigu : elle peut aussi bien favoriser
I'"épanouissement de 1'étre humain que pro-
voquer sa déchéance. Ainsi, la sexualité
peut constituer une voie d'accomplisse-
ment de soi, de découverte de soi et d'inté-
gration sociale pour des personnes handi-
capées mentales '%. Pour d'autres, il s'agit
d'expériences hasardeuses qui tournent
mal U9, 11 s'agit d'amener les personnes
handicapées mentales 3 jouir de la sexua-
lit€ sans y sombrer.

3. La qualité de vie sexuelle s'inscrit dans
une démarche d'autonomie plutét que
dans une perspective de normalisation

Les parents et les éducateurs adoptent
généralement une position plus ou moins
stricte a I'égard de 1a sexualité en se don-
nant des régles morales. La plupart du
temps, ils se référent a la norme sociale : Ia
ligne de conduite choisie face & un com-
portement sexuel correspond a ce qui est
permis ou interdit en société. Les limites et
les repéres sont nécessaires pour aider la
personne handicapée mentale & développer
de bonnes habitudes sexuelles, 2 bien se
conduire socialement. Le but recherché est

(9) Voir, a ce sujet, notre texte présentant la contribution du D" Tissot au développement de la sexologie (Dupras,
1997a).

(10) Voir le document vidéo intitulé Une sexualité a vivre (Aubertin ef al., 1986) qui présente des témoignages
attestant de cette démarche chez des personnes handicapées mentales.

(11) Vauris (1992) rapporte le déséquilibre causé par 'exercice de la sexualité chez des personnes handicapées
mentales : « D'ailleurs les rares couples du centre ayant passé 4 l'acte i l'extérieur du centre avec l'accord de leurs
parents ont tous débouché sur des catastrophes psychiatriques (agression massive, graves troubles du comporte-
ment, éclosions de délires) » (p. 99).
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de faire apprendre des comportements
sexuels normaux (?. Cependant ces der-
niers n'assurent pas automatiquement la
qualité de vie sexuelle *?, La recherche du
bien-étre ne consiste pas a lier les per-
sonnes handicapées mentales par des habi-
tudes sexuelles et des mises en formes
sexuelles, mais de les délier pour mettre en
place et articuler des pratiques épanouis-
santes de vie sexuelle. Dés lors, il faut re-
connaitre que I'amélioration de la qualité
de vie sexuelle suppose de repousser et de
dépasser les limites afin d'expériment;r ses
potentialités et de fixer ses propres inter-
dits et permissions. La qualité de vie
sexuelle ne se réduit pas & ce qui est accep-
té socialement ; elle invite les personnes
handicapées mentales a s'approprier leur
sexualité, a développer une morale sexuelle
la plus autonome possible.

4. La qualité de vie sexuelle se définit
comme le produit d'une stimulation et
non pas d'une répression

Pour assurer son équilibre personnel et
son intégration sociale, la personne handi-
capée mentale doit apprendre et accepter
qu'il est impossible d'assouvir, totalement

et sans borne, ses désirs sexuels. Elle doit
réprimer certaines pulsions sexuelles, s'im-
poser des interdits : ces restrictions lui per-
mettent de développer une plus grande ma-
turité sexuelle. Malgré le role positif joué
par les interdits, la qualité de vie sexuelle
ne peut pas étre fondée sur la répression. Il
ne s'agit pas seulement d'apprendre 4 conte-
nir la sexualité, il faut également lui per-
mettre de s'exprimer et de s'expérimenter.
Si le développement intellectuel et socio-
affectif de la personne handicapée mentale
exige une stimulation précoce, le dévelop-
pement sexuel ne fait pas exception & cette
régle. Elle doit étre stimulée a faire de nou-
veaux apprentissages en matiére de sexua-
lité et & réorganiser, au besoin, sa vie
sexuelle. Elle doit étre encouragée a expé-
rimenter son savoir étre et son savoir-faire
sexuels pour qu'elle puisse acquérir une
plus grande maitrise pratique de sa sexua-
lité et une plus grande confiance en soi.
Les parents et les éducateurs devraient
donner aux personnes handicapées men-
tales des occasions de réussir leur vie
sexuelle plutdt que de les enfermer dans
T'échec. Les projets d'intervention précoce
devraient intégrer des composantes sexolo-
giques afin de prévenir les inadaptations

iti instituti i i jet normalisant (Dupras,
12) Les politiques institutionnelles en matiére de sexualité proposent sou\:cnt un projel
(199)5). EIT:S sr.?nt animées par un souci de socialiser T'usager en l'amenant & respecter les régles et les normes
sexuelles en vigueur dans I'établissement. Le souci de faire apprendre de bonnes can_dunles sexuelles comporte le
risque de développer une sexualité pour les autres ¢t non pour soi. Brown (1994? arrive Iéguh:mcnt au constat que
les responsables de services cherchent le plus souvent & régulaniser 1a sexualité @ « 1=‘|‘r:‘-,ﬂ;.rt an analysis Iof the
discourse about people with leaming disabilities shows that one implicit role of services is the regulation of
ality and the creation of sexual boundaries » (p. 124). ] ) ]

?:;;Da?is son étude, Banfalvy (1996) a constaté que la qualité de vie d'adultes hand:_ca!;és mentaux est plus
élevée lorsque les exigences d'intégration scolaire et professionnelle sont moins fortes. Ams'.’ on peut faire I'hypo-
thése que le stress associé & la recherche ou au maintien de comportements sexuels normalisants peut atiénuer la
qualité de vie sexuelle des personnes handicapées mentales.
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sexuelles et développer une bonne qualité
de vie sexuelle 19,

Un programme ou un esprit
d'équipe ?

Les parents et les intervenants sont ap-
pelés 2 agir dans 'esprit de la qualité de vie
sexuelle. Les pratiques qui seront mises en
place possédent les caractéristiques sui-
vantes :

1. Une pratique engageante

Le souci d'améliorer la QVS suppose, au
préalable, un accueil et une adhésion a ce
projet. Les parents et les intervenants doi-
vent étre convaincus de la valeur, de 1'uti-
lité et des avantages d'adopter ce modéle
de pensée. Des rencontres doivent s'organi-
ser pour les aider & acquérir la conviction
que cela vaut la peine d'adhérer & cet objec-
tif et d'ceuvrer dans ce sens. Il faut qu'ils
considérent que le projet d'amélioration de
la qualité de vie sexuelle sera bénéfique
pour la personne handicapée mentale et
que les interventions seront agréables et
profitables. En ce faisant, ils décident de
considérer la QVS comme le pdle central
autour duquel s'articulent et gravitent les
interventions.

2. Une pratique bienveillante

Vouloir le bien-étre sexuel de la per-
sonne handicapée mentale exige un amour
de bienveillance. Il s'agit d'un désir que
l'autre soit, qu'il existe pleinement. L'amour
constitue un appel a l'existence sexuelle de
la personne handicapée mentale: «Je
t'aime, je veux que tu sois... un étre sexué
et sexuel. » Les pratiques bienveillantes
exigent de renoncer & toute emprise qui
s'exprime par « Je t'aime, je veux gouver-
ner ta vie sexuelle. » Quand on aime vrai-
ment les personnes handicapées mentales,
on ne les empéche pas de vivre leur vie
sexuelle ; on aménage plutdt, au sein
méme de leur existence, un espace pour
leur permettre d'exprimer leur sexualité et
la développer.

3. Une pratique d'espérance

L'action animée par l'esprit de la QVS
est une pratique d'espérance, en croyant
que la personne handicapée mentale pos-
séde un avenir sexuel ouvert. Il n'y a pas de
‘garantie que l'amélioration de la qualité de
vie sexuelle se réalisera, mais il faut l'espé-
rer et le vouloir. Malgré les difficultés, ils
doivent persévérer dans leur projet et
continuer & prendre des initiatives pour
aider la personne handicapée mentale a se
réaliser dans et par sa sexualité.

4. Une pratique polyvalente

L'amélioration de la qualité de vie ne
s'épuise pas dans une action ou une rela-
tion particuliére. Elle ne se réduit pas a un
programme d'intervention spécifique qui
aurait, entre autres, pour but d'accroitre les
connaissances sexuelles. L'acquisition de
savoirs cognitifs ne conduit pas « naturel-
lement » & une amélioration de la QVS. Il
faut que la démarche cognitive adopte I'es-
prit de 1a QVS. De¢s lors, toute intervention
éducative et thérapeutique dont le point de
mire est 'amélioration de la QVS peut étre
utilisée.

Des séances de formation sont offertes
aux parents et aux intervenants pour les ai-
der 4 surmonter leurs résistances, a poser
des actions éducatives et & acquérir des
comportements d'intervention dans le do-
maine de la sexualité. Ces activités visent
généralement un triple objectif : augmen-
ter leurs connaissances, clarifier leurs atti-
tudes et leur faire acquérir des habiletés
d'intervention ¥, Mentionnons toutefois
que cette approche ne donne pas toujours
les résultats escomptés (€. De plus, elle ne
réussit pas a développer un état d'esprit
chez les intervenants qui les motive 4 ceu-
vrer 4 'amélioration de la qualité de vie
sexuelle des bénéficiaires.

La formation des intervenants ne peut
pas se limiter & l'acquisition d'habiletés a
construire, a appliquer et & évaluer un pro-
gramme d'éducation sexuelle formelle. 11
ne s'agit pas seulement de faire acquérir
des savoirs sexuels spécifiques aux per-
sonnes handicapées mentales. L'améliora-
tion de la qualité de vie sexuelle implique
aussi un aménagement de I'espace et du
temps, I'adoption de nouveaux modes de
vie, un enrichissement des milieux de vie,
l'accompagnement des personnes handica-
pées mentales dans la construction de leur
bien-étre sexuel. Selon cette perspective, il
ne s'agit pas seulement d'aider les interve-
nants & définir des objectifs spécifiques
d'apprentissage, mais a concevoir un projet
de vie sexuelle pour les personnes handica-
pées mentales qui se veuille réaliste et
réalisable 7.

L'adoption des principes de la qualité de
vie sexuelle ne peut pas se faire en pla-
quant cette nouvelle notion de fagon méca-
nique. Il importe que les parents et les
intervenants théorisent et s'instrumentent
ensemble. Des échanges et des mises en
commun s'imposent pour développer une
culture sexologique. Il s'agit d'élaborer un
mode de pensée et d'action en matiére de
sexualité qui doit &tre appris et accepté par
le plus grand nombre possible de personnes

(14) La notion de « stimulation précoce » est utilisée pour inciter les parents et les éducateurs a réaliser des activi-
tés favorisant le bon développement physique et psychique de l'enfant et ce, en respectant son évolution et ses
capacités (voir UNICEF, 1982). Des programmes de stimulation précoce furent congus pour les enfants handica-
pés (Dansereau ef al., 1990 ; Laroche, 1987 ; Lefebvre, 1992). Pourquoi ne pas s'inspirer de ces programmes pour
élaborer des activités intégrées 4 un ensemble d'interventions sociales pouvant enrichir le développement sexuel
des jeunes handicapés mentaux ? Il va sans dire qu'il ne s'agit pas de précéder, ni d'exacerber la sexualité mais
d'accompagner la personne handicapée mentale en respectant son rythme et ses capacités de développement ; on
ne cherche pas  stimuler des comportements sexucls mais & stimuler l'exploration des multiples composantes de
la sexualité, afin d'en découvrir la richesse et d'acquérir une plus grande maitrise de 1z vie sexuclle.
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(15) A titre d'exemple, Sumarah et al. (1988) ont organisé des activités de formation afin de modifier les attitudes
et les connaissances des intervenants ceuvrant auprés d'adultes mentalement handicapés.

(16) De fait, cette approche de formation favorise une acquisition de connaissances mais arrive difficilement &
modifier les attitudes et les comportements. Gaudreau (1994) arrive 4 cette conclusion suite 4 I'étude d'un pro-
gramme type de formation des intervenants en prévention du sida : « Son impact positif se manifeste surtout sur
les connaissances, pas sur les attitudes et plutdt faiblement sur les comportements d'intervention » (p. 96).

(17) Dans un autre texte (Dupras, 1998a), nous avons fait la propesition que 1a politique institutionnelle en
matitre de sexualité devrait motiver les intervenants 4 aider les personnes malades ou handicapées «[..] a se
donner un projet d'exister en tant qu'étre sexué et A faire exister leur sexualité selon une perspective de bien-étre
et de bien-vivre » (p. 697).
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concernées. Cette culture de la qualité de
vie sexuelle s'exprime dans un langage
commun 2 propos de situations sexuelles
vécues par les personnes handicapées
mentales. I1 devient nécessaire de trouver
des moyens pour développer un état
d'esprit collectif qui réunisse les aspects
expressifs et affectifs de la qualité de vie
sexuelle (ex. : idées, croyances, valeurs,
orientations, normes, régles, pratiques).
Cette culture de groupe s'exprime aussi
dans les lieux de vie (ex. : espaces ouverts
ou intimes) et 4 travers des modes de vie
(ex. : gestes publics ou intimes).

Le processus d'éducation culturelle a la
qualité de vie sexuelle se déroule d'une
maniéere formelle (politique et formation)
et informelle (échanges quotidiens entre
les personnes concernées). Pour les aider a
acquérir cet état d'esprit et 4 formuler des
projets de vie sexuelle, nous sommes en
train d'expérimenter des ateliers de forma-
tion en utilisant la méthode de cas. Cette
dernicre consiste 2 amener un groupe d'in-
tervenants a se pencher sur des situations
sexuelles concrétes aussi diversifiées que
possible et & chercher ensemble des ré-
ponses susceptibles d'améliorer la qualité
de vie sexuelle. Au lieu de vouloir changer
les intervenants, nous cherchons plutdt 4
changer leurs pratiques professionnelles.

CONCLUSION

La sexualité des personnes handicapées
mentales suscite des réactions d'inquiétude
et des interrogations chez les parents et les

intervenants. Doit-on exclure ou inclure la
sexualité de leur vie ? Les options contra-
dictoires sont paralysantes: elles em-
péchent de penser et d'intervenir efficace-
ment ®. Pour résoudre les paradoxes de la
sexualité des personnes handicapées men-
tales, nous avons opté pour une solution
globale qui réside dans 1'amélioration de
leur qualité de vie sexuelle. Cette derniére
constitue un appel & un plus-étre : les per-
sonnes handicapées mentales sont appelées
4 s'approprier leur sexualité, & I'habiter et &
lui donner un sens. Le projet d'améliorer la
qualité de vie sexuelle place la sexualité
des personnes handicapées mentales de-
vant un avenir ouvert.

Pour nous, le concept de qualité de vie
sexuelle ne constitue pas une formule
vide ; son adoption ne correspond pas
une opération cosmétique pour enjoliver
ou maquiller les interventions sexolo-
giques. Il s'agit d'une nouvelle fagon de
concevoir les actions éducatives et théra-
peutiques dans le domaine de la sexualité
des personnes handicapées mentales. Nous
sommes conscients qu'il s'agit d'un projet
ambitieux de par sa complexité et son en-
vergure. De plus, il s'agit d'un projet jamais
fini. Ce n'est pas 1'adoption d'un comporte-
ment sexuel souhaité qui met fin au projet ;
au contraire, il ouvre la porte 4 d'autres sa-
voirs & acquérir.

11 va sans dire qu'il est nécessaire d'en-
tretenir une attitude critique 4 1'égard du
concept de qualité de vie sexuelle qui doit
étre approfondi. Malgré ces carences, il
n'en demeure pas moins que I'adoption de
cette notion peut amener les parents et les

(18) Dans un autre texte (Dupras, 1998b), nous avons examiné des paradoxes qui viennent miner les initiatives en
éducation sexuelle pour les personnes handicapées intellectuelles.
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intervenants a repenser leurs conceptions
et leurs actions pour le plus grand bien-€tre
sexuel possible des personnes handicapées
mentales. Somme toute, il ne s'agit pas de
s'illusionner : 1'idée de la qualité de vie
sexuelle ne sera pas partagée par tous et
tout de suite. Il parait réaliste de penser le
contraire, que la vision négative de la
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Corps handicapé, sexualité,
loi et institution

Denis Vaginay

La reconnaissance d’un droit

La vie affective et la sexualité des personnes handicapées s’énoncent aujour-
d’hui dans un climat de bienveillance de la part de la société, au point qu’elles sont
présentées toutes deux comme naturelles et indispensables a I'épanouissement de
chacun. Dés lors, elles se définissent en termes de droit. Tout se passe comme si
Pacces a la sexualité devait étre équitablement partagé a partir du moment ol
Iégalité des hommes est posée comme préalable a ce droit. Le seul frein évoqué a
P'aboutissement de ce projet est la persistance regrettée des tabous qui sont alors
supposés relever d’archaiques obscurantismes que le désir tout puissant de trans-
parence actuel aurait pour mission de détruire.

Un tel projet est-il réaliste ? Pour répondre a cette question, il faut d’abord se
rappeler ce qu’est un tabou. Lutile dictionnaire nous dit que c’est « un systeme
d’interdictions de caractere religieux appliquées a ce qui est considéré comme
sacré ou impur » (Le petit Robert).

Le tabou consubstantiel a la sexualité
Or, si ’homme nait sexué, plongé dans son destin de gargon ou de fille des sa

conception, il commence a construire son identité sexuelle, avec les émotions, les
sensations et les sentiments qui I'accompagnent, progressivement, dans son lien a

Denis Vaginay, docteur en psychologie clinique.
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sa mere ! ; trés concrétement dans le dégagement de leur corps-a-corps initiale-
ment fusionnel qui s’oriente normalement vers une séparation ou s’interdit tout
retour 2. D’emblée, la sexualité humaine s’élabore et se définit par ses liens indé-
fectibles au langage, sous I’égide de I'inter-dit qui est fondamentalement I'interdit
de Pinceste. Cet interdit de I'inceste étant la Loi d’oli découleront toutes les lois
permettant de définir les conditions du fonctionnement social.

La séparation des corps ne se fait pas sans mal ni résistance mais plutot dans
I’ambivalence entretenue, plus ou moins, de part et d’autre, par le désir du retour
au temps infini de I'indifférenciation 3. Et comme celle-ci ne peut se penser que
dans le temps second de la séparation, qu’elle est donc a proprement parler incon-
naissable, elle ne s’approche que sous un halo de mystere. Ce mystere associé a la
mere intouchable prend des allures de sacré ou de religieux deés qu’il se partage
avec d’autres hommes, c’est-a-dire dés qu'il se socialise en infiltrant les relations
aux autres, qu'il participe a codifier et a structurer.

De plus, 'ambivalence du désir entre séparation et retour a la mere se double
de celle des sentiments qui émergent a ce moment-la, entre amour nirvanique et
violence destructrice, combinaison qui infiltrera a jamais tout émoi amoureux
voué a osciller entre dévotion et agression, au moins dans le temps de I'acte sexuel.

La sexualité plongeant ses racines dans le lien interdit a la mere est, par défi-
nition, taboue ; réalité redoublée par sa nature ambivalente qui nécessite une cer-
taine opacité. Pour qu’il y ait sexualité, il faut du manque, de I'inaccessible, du
« pas-tout ». On peut méme dire que la o1 il y a une toute-transparence, il 'y a
pas de sexuel. En réalité, cette toute-transparence ne peut qu’étre fictionnelle dans
la mesure ou ’homme ne peut abandonner son corps qui, lui, redit, méme muet-
tement, son appartenance au sexuel. Dans le domaine du handicap, c’est a ce corps
insistant qu'on aura affaire, qui ne se laissera jamais assujettir a nos grandes décla-
rations généreuses et qui reviendra toujours a cette méme place, comme le Réel 4
qu’il actualise, avec ses besoins inassouvis ou apparemment inaccessibles.

La sexualité des personnes handicapées, comme la nétre d’ailleurs puisque
C’est la méme, est et doit rester taboue a partir du moment ot on accepte son exis-
tence. En revanche, ce que 'on nomme habituellement tabou, a tort, c’est la diffi-
culté a parler de cette sexualité et cela, qui n’est en rien inéluctable, nous pouvons
le faire évoluer. En commengant par comprendre son origine.

Le pouvoir d’exclure et la culpabilité qui en découle

Dans 'idée d’un droit égalitaire, nous oublions que, dans toute société, le
droit a 'expression de la sexualité est un des modes privilégiés d’exercice du pou-
voir °. Lacces a une vie sexuelle est trés structuré et se définit selon des regles
sociales plus ou moins explicites : qui couche avec qui, dans quelles conditions, a

1. V. Rouyer, La construction de lidentité sexuée, Paris, Armand Colin, 2007.

2. P. Castoriadis-Aulagnier, La violence de I'interprétation, Paris, PUF, 1975.

3. S. Ferenczi (1924), 1962 pour I'édition frangaise, Thalassa. Psychanalyse des origines de la vie sexuelle,
Paris, Petite bibliotheque Payot.

4.]. Lacan, Séminaire XI, Les quatre concepts fondamentaux de la psychanalyse, Paris, Le Seuil, 1973.

5. M. Foucault, La volonté de savoir. Histoire de la sexualité, I, Paris, Gallimard, 1973.
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partir de quel age, etc. ©. Explicite et implicite ne font pas toujours bon ménage, ce
qui brouille les pistes. Par exemple, dans notre société, la majorité sexuelle est
atteinte a I'dge de quinze ans. Cela veut dire qu’a partir de cet age-1a, les jeunes
sont censés étre suffisamment autonomes et responsables pour décider eux-
mémes de 'orientation qu’ils donnent a leur vie sexuelle y compris dans 'usage
qu’ils font de leur corps. Méme en dehors des cas particuliers représentés par les
personnes fragiles — population mal définie mais qui comprend les personnes
déficientes et handicapées — ou celles qui auraient des relations sexuelles avec des
adultes ayant autorité, on constate que les choses ne sont pas aussi simples et que
les adolescents sont loin d’avoir la liberté qui devrait normalement étre associée a
la notion de majorité 7.

Sans doute avons-nous beaucoup de mal a reconnaitre que la sexualité des
personnes handicapées nous dérange considérablement des quelle s’annonce
concrétement (par des manifestations du corps, par des comportements) et qu'elle
sort du champ de nos bonnes intentions. De ce fait, nous sommes tentés d’user de
notre pouvoir sur elles pour leur interdire un réel accés a cette sexualité ou pour
endiguer celle-ci en 'enveloppant d’un véritable suivi anticipateur et gestionnaire,
ce qui, finalement, revient a la réduire a une pratique hygiéniste 8.

Ce que nous appelons tabou ici, c’est plutot ce qui releve de notre culpabilité
a exercer un véritable abus de pouvoir que nous ne voulons pas reconnaitre parce
qu’il est en grande partie arbitraire ou, qu’au moins, ses fondements ne sont pas
argumentés (ils pourraient I’étre).

De ce fait, pour nous écarter de notre culpabilité tout en maintenant le corps
handicapé en dehors du champ de notre sexualité, c’est-a-dire en produisant une
certaine hiérarchie (discriminatoire) entre la notre et la leur, nous mettons en
place des situations relationnelles que nous voulons transparentes, dans lesquelles
ce corps serait définitivement épargné grace aux bienfaits d’une loi particuliere-
ment protectrice invoquée pour sa seule évidence. Malgré tout, cette mise a I'écart
inavouée fonctionne trés mal et nous devons sans cesse justifier a nouveau nos
choix qui s’appuient pourtant sur de bien fragiles affirmations aux fondements
tres hypothétiques dont les plus courants peuvent s’énoncer ainsi :

— la sexualité est dangereuse et source de traumatisme ;

— les personnes handicapées sont particulierement fragiles et elles nécessitent une
protection continue ;

— tout contact physique est intrinsequement suspect, dégradant et inadapté ;

— dans un rapport physique, il y a forcément un initiateur et donc un coupable et
une victime. Le premier sera préférentiellement le male ou, a défaut, celui qui
parait le plus structuré, au moins dans I'usage qu’il fait de la parole ;

—la perversion est présente partout et depuis le plus jeune 4ge (les enfants peuvent
étre qualifiés de pervers, au mépris de toute cohérence nosographique).

Tous ces énoncés sont essentiellement fantaisistes. Ce sont pourtant eux, la
plupart du temps, qui guident les réglements institutionnels et qui construisent le
cadre dans lequel vivent les personnes handicapées.

6. R. Muchembled, L'orgasme et I'Occident ; une histoire du plaisir du xvi® siécle a nos jours, Paris, Le Seuil,
2005.

7. M. Schneider, La confusion des sexes, Paris, Flammarion, 2007.

8. D. Vaginay, Sexualité et regard éthique, a paraitre 2008.
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Le corps et Pinstitution

Lenfant handicapé, dans la plupart des cas, nécessite une prise en charge de
son corps inhabituelle par son intensité et sa durée. Il est ici question de survie :
qu'on le veuille ou non, un maternage important s’instaure, dure et quelquefois
perdure. Ce qui pose évidemment probleme, ce corps finissant pas s’épanouir,
mirir sexuellement et s’exprimer. C’est dans ce contexte de nécessité qu'on peut
observer des glissements incestueux. Des parents, soucieux du bien étre et de la
bonne hygiéne de leur enfant continuent a lui prodiguer des soins attentifs et a
faire sa toilette. Dans ce contexte, ils peuvent ne pas supporter ses tensions ou ses
énervements et finalement y répondre  par une masturbation « hygiéniste ». On
a méme vu s’installer des coits du méme ordre (ou désordre). Ces effractions sont
vécues sans culpabilité par les parents impliqués qui n’y voient rien d’autre qu'un
soin, sans dimension sexuelle, ce qui ne permet pas de parler de perversion pro-
prement dite.

Cest sans doute pour se protéger d’un tel risque possible que les profession-
nels en sont venus a s’éloigner du corps des enfants et des jeunes dont ils s’occu-
pent. Il faut dire qu’ils ne sont pas aidés par un contexte social généralisé qui a fini
par voir dans tout adulte un abuseur potentiel d’enfant, chez chaque éducateur,
enseignant ou soignant un pervers en sommeil (léger). Réalité tellement lourde
que la relation duelle elle-méme est devenue suspecte et qu’elle est préventivement
évitée, ce qui a pour effet de transmettre a 'enfant ou a 'adolescent la sensation
qu’il pourrait bien courir un risque et de le mettre en alerte, sur le plan sexuel, a
I’égard des adultes.

11 faut se rendre a I’évidence, le corps jeune et plus encore lorsqu’il est handi-
capé est devenu tabou. Il doit au maximum étre évité, ce qui se traduit curieuse-
ment par I'idée qu’il doit étre respecté.

Le corps repoussé

Pour ce faire les adultes se tiennent le plus possible a distance de ce corps ou
créent une relation neutre qui se définirait par une absence totale de teneur
sexuelle. En définitive, ils se comportent pratiquement comme des soignants plu-
tot que comme des éducateurs en imitant une des caractéristiques nécessitées par
leur fonction. Précisons : pour qu'un médecin ou un infirmier puisse demander a
un patient de se déshabiller, il faut qu’il ait au préalable réuni un certain nombre
de conditions qui visent a désérotiser la relation qui doit éviter les ambiguités. Les
vétements sont enlevés pour permettre 'auscultation ou le soin, en aucun cas dans
un but érotique. Le corps alors dévoilé est un corps potentiellement souffrant, et
non pas un corps désirant offert au désir d’un autre. Plus encore, si un scalpel ou
une aiguille doit entamer la chair ou s’y enfoncer, il est nécessaire que le corps soit
morcelé et pratiquement réduit a ’état d’objet partiel a réparer techniquement (ce
qui n’empéche en rien la compassion pour le patient) pour éviter tout lien sadique

9. R. Salbreux, Handicap, climat incestueux et inceste, dans J. Delville, M. Mercier, Sexualité, vie affective et
déficience mentale, Edition DeBoeck Université, 1997.
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au malade, ou toute identification massive a celui-ci, qui n’autoriserait plus le
détachement nécessaire au geste intrusif et potentiellement agressif.

La nécessaire érotisation du lien

Sila désérotisation est indispensable au soin, elle devient une aberration dans
la relation éducative. Celle-ci s’inscrit en effet dans la continuité de la relation du
parent a enfant qui integre radicalement une dimension érotique sans laquelle ce
dernier ne saurait développer une bonne image de lui-méme valorisée et valori-
sante, un schéma corporel harmonieux et une satisfaction a exister dans la relation
a l'autre. Cette érotisation du lien est complexe et elle évolue avec Iage sans tou-
tefois jamais perdre totalement sa nature : du plaisir partagé lors d’un célin, de
Pexcitation du nourrisson sous la main qui le nettoie ou celle de I'enfant sous la
main qui le fesse, de 'orgasme possible de la mere qui allaite, des bourrades du
pere, des émois retenus des parents devant le corps adolescent de leur enfant, etc.
Mais attention, cette érotisation n’est structurante que lorsqu’elle respecte I'inter-
dit de linceste. Elle n’est donc licite que venant de parents qui prennent plaisir a
ce lien chaleureux dans lequel le corps vivant de 'un et de I'autre a toute sa place
mais qui savent ne pas jouir du corps de leur enfant qui doit leur rester inacces-
sible. De plus, en aucun cas cette érotisation ne peut ouvrir a une excitation
sexuelle directe et dirigée et encore moins a une utilisation ou une manipulation
quelconque des organes génitaux (on a vu plus haut qu'un tout petit peut étre
incidemment excité par une toilette ou qu'une femme peut jouir en donnant le
sein. Dans un cas comme dans l'autre, cette jouissance sexuelle n’est pas recher-
chée ni induite, ce qui en ote tout coté problématique).

Le corps respecté et Paccompagnement par la parole

Le vrai respect du corps de 'enfant et de I'adolescent se trouve dans une telle
approche qui devrait aussi étre celle des éducateurs, dans une prise en compte
absolue du besoin de maternage. On peut méme se demander comment il est pos-
sible aux jeunes de se développer harmonieusement quand leur corps est si peu
touché ou, lorsqu’il I'est de fagon systématiquement distanciée et fonctionnelle.
Non seulement le toucher, méme quand il est toucher-plaisir, n’est pas dangereux
mais il devrait faire partie de la relation dans la mesure ot il n’est ni tendancieux
ni intrusif. Nous devrions éviter de confondre systématiquement le toucher du
corps et I'attouchement, immédiatement qualifié de sexuel et considéré comme
source de traumatisme. Evidemment, les choses se compliquent au fur et 2 mesure
que Penfant grandit. S’il est relativement facile de cajoler un petit, malgré la sus-
picion ambiante, il devient plus compliqué de s’occuper du corps d’un grand.

Prenons I'exemple de la toilette dont la nécessité peut perdurer quand le
corps est défaillant, comme chez le polyhandicapé. Il n’y a aucune raison que celle-
ci ne se fasse pas dans un plaisir partagé, d’autant plus nécessaire qu’un corps
inapte peut étre vécu par le sujet lui-méme comme la raison de son rejet de la part
de l'autre. Pourtant, les organes génitaux ou les seins ne peuvent étre lavés comme
les autres parties du corps parce que, justement, ils sont par excellence les zones
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interdites au plaisir abusif de 'autre et sont normalement destinés au dévoilement
choisi et au don. Mais ils ne doivent pas étre évités pour autant ou disparaitre sys-
tématiquement dans le silence qui signale alors leur impossible nomination et qui
leur donne une connotation monstrueuse. Il vaut mieux nommer : on lave des
seins, des fesses, un sexe, masculin ou féminin. Il vaut mieux dire sa géne, lors-
qu’elle existe, et celle de celui ou de celle qu’on lave. Et si un sexe se tend et semble
s’offrir ou quémander, ce qui n’est jamais facile a vivre, cela peut et devrait encore
se dire et, a tout prendre, il vaudrait mieux se réjouir que cela se produise sous des
mains professionnelles plutot que sous celles des parents démunis ou tentés.

Pourquoi, en effet, ne pas profiter de cette situation pour évoquer le corps qui
grandit et sa réalité sexuelle ? A ne pas le faire on s’expose a réduire toute pratique
sexuelle a cette manipulation obligée qui peut alors étre recherchée dans ce but :
C’est ce que I'on peut observer chez ces jeunes qui se souillent, sans doute volon-
tairement, le plus souvent possible, pour étre 'objet de cette manipulation fonc-
tionnelle qui devient pour eux le seul ersatz d’une relation sexuelle. Ne rien en dire
rend cette situation seulement désespérante en ce qu’elle échapperait au langage,
ce qui en ferait une pratique inhumaine, ou alors lui donne une connotation per-
verse en laissant croire que la personne handicapée manipule psychiquement, en
lui imposant une certaine pratique, la personne qui prend soin d’elle en la mani-
pulant physiquement.

Parler ici permet d’aborder un point fondamental qui est celui de la décou-
verte de I'autre et de son role dans la relation sexuelle mais aussi simplement d’hu-
maniser le lien en tenant compte de sa dimension érotique. Si cet autre peut étre
a loisir fantasmé, il peut ne pas étre 1a dans la réalité, ce qui est source de frustra-
tion. En aucun cas, les éducateurs, pas plus que les parents, ne peuvent combler ce
manque d’autre en laissant penser qu’ils sont ou qu’ils pourraient étre celui-ci ou
pis, qu’ils pourraient le remplacer en en remplissant la fonction de maniére méca-
nique.

Dans le domaine de la sexualité comme dans les autres, toute frustration n’est
pas vouée a trouver une issue favorable. Tout sujet doit faire avec. Les éducateurs
doivent accepter leur propre frustration a ne pouvoir combler I'enfant ou I'ado-
lescent handicapés méme si cela leur parait intolérable. Ce qui n’est pas une rai-
son pour en rajouter en provoquant arbitrairement des frustrations qui ne se
justifient pas.

Par exemple, nous constatons trop souvent que se toucher entre jeunes n’est
pas permis, en référence étrange a une loi fantaisiste ou a un interdit qui n’existe
nulle part et qui n’est sans doute la que pour protéger les adultes (contre quoi ?).
Ces restrictions peuvent aller jusqu'a énoncer l'interdit de I'acte sexuel dans les
institutions pour enfants ou pour jeunes, ce qui est aussi inutile qu'aberrant. Le
recours a la décence suffit amplement et permet un repére commun entre handi-
capé et non-handicapé, entre I'institution et I'extérieur puisqu’elle est une réfé-
rence commune a tous, demandée a chacun en tout lieu. Dans le respect de la
décence, enfants et adolescents devraient pouvoir expérimenter le lien a l'autre
dans sa réalité physique aussi 10.

10. D. Vaginay, Comprendre la sexualité de la personne handicapée mentale, Edition La chronique sociale,
2002.
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Le droit restreint et le droit restrictif

Le droit a la sexualité pour tous ne peut étre confondu avec la garantie que
chacun y accede, encore moins sous la forme prédéterminée et idéalement préfor-
mée du coit complet, entre partenaires équivalents, si possible de sexes différents.
Au contraire, ce droit devrait s’accompagner de son corollaire restrictif qui
implique que pour accéder a une pratique sexuelle, il faut une certaine autonomie,
la capacité a exprimer, d’'une maniére ou d’une autre, un désir et la reconnaissance
d’un autre indépendant, partenaire possible, mais non obligé, dans la relation.

1l est fondamental de soutenir la quéte des jeunes en en acceptant les aléas, les
imperfections, les approximations mais aussi simplement la dynamique et la
durée comme il est nécessaire d’accepter qu’il existe une sexualité par bribes,
quon aurait peut-étre qualifiée naguére de perverse puisqu'elle concerne des
objets partiels, mais qui peut étre valable en soi.

Tl est bon de se rappeler aussi que toute construction identitaire comme toute
approche de la sexualité doivent intégrer une morale et un idéal.




Paru dans Actualités Sociales Hebdomadaires, N° 2647 du 19/02/2010

Briser le tabou de 1'attachement

Non seunlement l'attachement entre les professionnels du soin, de l'aide, de ['accompagnement... et les personnes dont ils prennent soin existe, mais
il doit étre reconnu et considéré comme un outil de travail. Clest la conviction de Carine Maraquin et Genevieve Masson, respectivement
psychologue et kinésithérapeute an service d'éducation et de soins spécialisés a domicile de ' Association des paralysés de France a Evry (Essonne).

«Oui nous, soignants au sens large, intervenant dans les champs médical, paramédical, social, éducatif, psychologique,
sommes attachés aux personnes dont nous prenons soin. Et le reconnaitre a une utilité pour nous et pour elles. C'est ce que
nous souhaitons exprimer et transmettre, pour libérer les professionnels de l'embarras qu'ils ressentent souvent vis-a-vis de
leurs sentiments a I'égard des personnes qu'ils rencontrent dans le cadre de leur travail.

Les soignants sont avant tout des hommes et des femmes, des personnes sensibles et pensantes, dont le travail est fait de
relations. Par définition, toute relation repose sur un investissement affectif, les soignants ne se soustraient pas a ce
fonctionnement humain intrinséque du lien, méme vis-a-vis d'un patient. Quels que soient les mots utilisés pour en patler
(«transferty et «contre-transferty, «résonance émotionnelle», «réactions affectives), des sentiments bien réels se vivent,
s'échangent, naissent et meurent, nourrissant nos liens et les colorant toujours d'une facon unique.

Amour, mot incongru

Patler d'amour parait incongru, voire déplacé, et pourtant il s'agit forcément d'une de ses multiples facettes. L'amour se
décline dans différents liens : 'amour maternel, filial, fraternel, amoureux... Le lien qui unit soignants et soignés ne porte pas
de nom particulier et se trouve souvent nommé par des expressions techniques ou contractuelles assez dépourvues de
teneur affective : relation d'accompagnement, d'aide, de soins, soignant-soigné, aidant-aidé. Pourtant c'est une forme
d'amour au sens d'un investissement affectif.

Non seulement cet attachement existe, mais il est méme selon nous nécessaire. Car il est le support de notre force de travail :
c'est parce que nous investissons les personnes que nous soignons, que nous sommes des soignants. En prenant soin de
l'autre, nous le maintenons dans la communauté humaine, nous en sommes tesponsables. Pour étre aidante dans le soin, la
relation se base sur le respect et une certaine confiance en l'autre. Cela signifie considérer la personne en tant qu'étre
humain, dans son unicité, ce qui la caractérise, sans vouloir qu'elle ressemble a aucune autre, et donc d'abord comme une
personne digne d'étre aimée. Nous percevons cet attachement comme nécessaire pour la personne soignée (pour qu'elle soit
investie dans un lien), mais aussi pour le professionnel. Car comment un professionnel peut-il rester constamment
disponible sans affection pour des personnes qu'il soigne ? Nous redoublons de patience, d'attention, envers une personne
dont le bien-étre nous importe.

Honte et culpabilité

Malgré cette évidence, le sujet reste fort délicat et malheureusement assez tabou, car associé a des sentiments de culpabilité
et parfois méme de honte. L'interdit d'aimer est devenu légendaire dans le soin. Nous avons tous entendu : «vous n'étes pas
la pour aimer vos patients », «il ne faut pas trop s'attacher». Mais quel est ce «trop» d'investissement affectif qui effraie et
dérange ? Nous supposons que cette géne provient de I'association du mot «amout», dans la langue francaise, a la séduction,
l'érotisme, la sexualité. Des abus de pouvoir, d'autorité, des abus sexuels ont jeté le doute sur la générosité des professionnels
qui en font «trop».

La proximité est vite percue comme un «dérapage», un mélange entre la sphere professionnelle et la sphére privée. Pourtant,
créer un lien passe évidemment par une certaine proximité pour comprendre ce que l'autre vit. On peut donc aimer son
travail, investir (une fagon d'aimer) les personnes dont on s'occupe ET étre professionnel.

Bien str, notre investissement n'est pas suffisant pour soigner et, bien sut, il a des limites, la barriére ultime de la proximité
se situant dans I'abus, la maltraitance par abus du sujet, I'abus de pouvoir (la fameuse «toute-puissance» des professionnels),
l'abus de confiance.

Ces risques menacent en permanence nos pratiques et se déclinent a travers des signes parfois discrets. Des que nous ne
sommes pas a notre juste place, nous risquons de déraper. Comment le repérer ? Pour nous prémunir de ces risques, nous
avons plusieurs garde-fous a notre disposition : la demande du patient et de sa famille (je dérape quand je désire pour eux
autre chose que ce qu'ils souhaitent, je me mets en concurrence avec eux) ; le respect de leur pouvoir de décision (je dérape
quand je décide quelque chose a leur place) ; I'humilité (je dérape quand je suis absolument str que la vérité d'une situation
ne se situe que de mon co6té, ou quand je me crois «préféré» par un patient) ; le partage du savoir (je dérape quand je crois
savoir mieux que le patient ce qui est bon pour lui ou que je lui cache une partie des informations, méme avec la bonne
intention de le protéget) ; l'institution (je dérape quand je sors des missions qu'elle me confie ou que je ne lui fais pas retour
sur mes actes) ; les instances de parole ou nous pouvons nous exprimer sur ce que fnious vivons pour conscientiser ces
émotions (je dérape si je pense que ¢a m'est inutile). Ce qui est interdit, c'est de tromper l'autre, de lui faire des promesses
qu'on ne pourra pas tenir (par exemple laisser un enfant croire qu'il ne nous quittera jamais). Notre investissement de
l'usager ne doit nuire ni a lui-méme, ni au soignant, ni au soin. Nous sommes obligés d'investir affectivement nos patients
pour bien les soigner mais nous ne devons pas non plus leur ajouter une souffrance supplémentaire. Les liens que nous
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avons créés doivent pouvoir se défaire facilement. Il nous faut en permanence nous ajuster dans un attachement
«suffisamment bony, selon l'expression de Winnicott, pour soignet.

A T'autre extréme de ce «tropy, une autre forme de maltraitance nous guette, liée a l'indifférence, a la non-reconnaissance, ou
le patient peut devenir objet. Bon nombre de professionnels nient leur attachement aux usagers, pour ne pas souffrir ou
patce qu'ils pensent que ce n'est pas professionnel. Il existe une sorte de mythe d'un professionnel idéal qui pourrait
supporter toutes les souffrances de tous les patients, avec une facilité totalement dépourvue d'émotion. «Etre professionnel»
est parfois associé a une indifférence émotionnelle comme si nous n'étions pas touchés par ce qui arrive : «heureusement
qu'il y a des professionnels comme vous pour le faire, moi je ne pourrais pas» (sous-entendu pour tout supporter sans dire
ce que ¢a leur fait). Mais nier nos affects constitue un risque a part enticre, et peut-étre le plus dangereux, par la non-prise en
compte des affects de l'autre, la non-reconnaissance d'une altérité dans l'attachement. Et parce qu'a défaut d'étre pensés, nos
affects risquent d'étre agis.

Vaincre les peurs

Reconnaitre cet attachement permet de l'apptivoiser et d'en faire un réel outil de travail. A cela deux conditions : accepter
d'étre touché lorsque I'histoire de l'autre entre en résonance avec nos propres sensibilités, et surtout en parler, donc s'exposer
dans nos modes de relations.

Interdire cet attachement nous accuse et nous pousse vers une relation déshumanisante. L'autoriser nous déculpabilise et
nous encourage a travailler sur lui. Bien sar, nous avons peur, peur de déraper, de tromper, de nous tromper, de faire du mal.
Il nous faut apprivoiser ces réactions humaines, faites de notre capacité d'identification. Elles fondent notre identité de
soignants. »

Contact : carinemaraquin(@aol.com
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Jean-Pierre Durif-Varembont

Handicap et sexualité :
pour une éthique de l'accompagnement

La sexualité a toujours constitué un embarras pour les humains.
Pourquoi cet embarras est-il encore plus grand quand ces humains sont
porteurs d'un handicap physique, d’une déficience mentale ou d’une infir-
mité sensorielle! ? Le malaise concerne les personnes ayant elles-mémes
un handicap, mais aussi celles de leur entourage familial, et celles qui
sont en charge de leur soin, de leur éducation, de leur rééducation ou de
leur insertion sociale. La tentation est grande de se débarrasser de la
question sexuelle en contexte de handicap en la niant, en empéchant son
expression ou en la minimisant.

Mais quotidiennement le sexuel insiste, aussi bien en famille que dans
les institutions, comme l'illustrent les situations de ces méres ou de ces
péres amenés a masturber leur adolescent handicapé dans un climat
incestuel honteux ou ignoré, de ces parents décontenancés et incapables
du moindre interdit devant I'impudeur de leur grande fille, de ces

Jean-Pierre Durif-Varembont, psychologue, psychanalyste (SPF), maitre de conférences HDR
en psychologie et éthique, Université Lyon 2 (CRPPC).

1. L'embarras se traduit méme dans les variations de la langue pour parler des personnes
et ne pas les réduire a leur handicap : « personnes en situation de handicap » (dans les
textes de loi depuis 2005), « porteurs d'un handicap » (dans le langage politiquement
correct), « personnes autrement capables » (M. Nuss), « personnes handicapées » (dans le
langage courant).

130 HANDICAP, IDENTITE SEXUEE ET VIE SEXUELLE

soignants faisant semblant de ne pas voir les comportements érotisés de
certains de leurs patients. Devant I'embarras de I'insistance du sexuel 1a
ou on ne l'attend pas a cause de nos préjugés et de nos peurs, chacun
souvent se débrouille comme il peut, le plus souvent dans une solitude
sans tiers. En voici deux exemples.

Le premier est celui de cette jeune femme stagiaire dans une maison
accueillant des adultes polyhandicapés. Elle frappe et entre dans la chambre
d’un résident. L'homme est allongé sur le ventre dans son lit, vétu seulement
d’un tee-shirt. Elle s'approche de lui pour I'aider a remettre son pantalon. II
se retourne, le traversin entre les jambes. Au moment oU elle commence a
le lui enlever, elle comprend qu'il était en train de se masturber. Troublée, ne
sachant pas comment réagir, elle décide de partir en lui disant qu’elle
reviendra dans un moment.

Le second est le cas d’'une aide-soignante qui, dans un groupe d‘analyse de
la pratique, fait part de la maniére dont elle s'arrange lorsqu'elle est
confrontée a la sexualité des patients au moment de la toilette : « On lave
les parties intimes pendant qu’on parle d’autre chose. » En quelque sorte, la
main est sur le corps, la téte ailleurs et le cceur y est encore moins.

La géne et le trouble suscitent des mécanismes de défense bien
compréhensibles, mais il est possible de faire autrement a condition d'en-
tendre ce qui cherche a se dire a travers ces manifestations, et d’engager
un vrai travail de réflexion et des pratiques qui tiennent compte de la
complexité, de la variété des situations de handicap, et de la singularité
de chaque cas. La maniére dont nous y répondons, dont éventuellement
nous l'accompagnons dans le cadre institutionnel, interroge notre posi-
tion éthique, c'est-a-dire nos choix et notre responsabilité dans la prise
en compte de cette dimension incontournable de I'humain qu’est la
sexualité, et ce qu’elle met en ceuvre du manque et du désir. La recon-
naissance du droit des personnes handicapées a la sexualité est néces-
saire, mais pas suffisante dans la réalité concréte et complexe des
situations de handicap. Elle implique un positionnement éthique2. Or
I'éthique nécessite d‘abord d’accepter I'embarras pour non seulement
s’en accommoder, mais aussi et surtout pour le mettre au travail
ensemble dans la visée d’un acte le plus juste possible. C'est dans cette
perspective que je propose la présente réflexion éthique sur I'accompa-

2. D. Vaginay, « Sexualité et handicap mental : sous quel regard éthique ? », dans
R. Scelles (sous la direction de), Handicap : I'éthique dans les pratiques cliniques, Toulouse,
éres, 2008.
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gnement a la sexualité. Une telle démarche nécessite d’abord une prise
de conscience des préjugés et des tabous qui persistent dans notre
société et que nous risquons de partager, y compris a notre insu, avant
d’aborder I'éventuelle spécificité de la sexualité des personnes handica-
pées, et les questions complexes a résoudre que pose son accompagne-
ment par les professionnels pour qui la sexualité d'un autre ne peut
qu'entrer en résonnance avec la leur.

LA SEXUALITE DES PERSONNES HANDICAPEES AU RISQUE DE NOS PREJUGES

Les préjugés restent nombreux. Ils persistent sur fond d’une globali-
sation du handicap qui ne tient compte ni des différences dans les défi-
cits et les potentialités, ni des situations relationnelles effectives (enfant,
adolescent, personne seule ou en couple). Auprés des adultes, « I'activité
sexuelle des personnes handicapées souffre de préjugés négatifs qui s'in-
carnent souvent dans des formes d’organisation de leur vie quotidienne
qui constituent autant d’obstacles a l'accomplissement de la vie
sexuelle », remarque Alain Giami?, responsable de I'équipe de recherche
« Sexualité, société, individu » a I'INSERM. La maniére d’organiser les
institutions en sorte que la sexualité disparaisse est en effet la premiére
forme du déni. Elle renforce la croyance largement partagée que les
personnes handicapées n‘ont pas de sexualité.

Chez les professionnels, ce déni de la question sexuelle apparait sous
deux formes : d'abord la méconnaissance ou la minimisation des travaux
scientifiques sur la sexualité des personnes handicapées, ensuite son
refoulement dans les institutions ou le sujet reste tabou ; on n’en parle
pas ou si peu entre professionnels, et encore moins avec les personnes
handicapées elles-mémes, trop souvent percues comme des grands
enfants ou des immatures qui n’en sont pas encore la. Leur corps est
restreint a ses dimensions fonctionnelles et amputé de son érogénéité et
de son expressivité émotionnelle. Il n'y a donc pas lieu d’ceuvrer a une
éducation sexuelle et a I'apprivoisement du désir, encore moins de
proposer des remédiations ou des assistantes selon les cas. Seul I'auto-
érotisme est toléré tout en étant jugé comme une pratique malsaine dont
I'intérét est d'assurer une fonction de décharge pulsionnelle.

3. Préface de P. de Colomby, Handicaps moteurs et sexualité. Une bibliographie annotée,
Paris, CTNERHI, Dossier professionnel n°15, 2002.
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« L'interdiction d'une vie sexuelle, trop souvent désignée comme logique,
compte tenu de ce qu'on estime étre la gravité d’'un handicap ou du fait de
I'application d’un reglement institutionnel, peut, elle aussi, présenter bien des
aspects violents. C'est en ce sens que certains font des efforts pour
aménager, avec discernement, chaque fois qu'il est possible, la vie de couple
des personnes handicapées *. »

Il y a donc des équipes qui travaillent a la prise en charge de cette
dimension fondamentale dans la vie de leurs patients, et de nombreuses
réflexions et expériences de prise en charge concrete ont été rapportées
dans des publications émanant de professionnels®. D'autres travaux,
essentiellement anglo-saxons, ont mis en évidence les facteurs de résis-
tance psychosociaux, médicaux et institutionnels a I'acceptation, et a I'ac-
compagnement de la vie sexuelle des personnes handicapées.
L'importance et le volume de ces travaux® ouvrent une bréche dans le
déni et les préjugés en montrant son existence, ses spécificités mais
aussi le souci de sa prise en compte.

Le recensement de ces travaux refléte bien la distinction a faire entre
personnes handicapées physiques et personnes handicapées mentales,
distinction qui en recoupe une autre, celle de la différence des sexes. Ces
recherches portent en effet majoritairement sur la sexualité des hommes
atteints de troubles mentaux, émotionnels ou intellectuels, alors que
seulement 20 % de la production scientifique internationale concerne la
sexualité des personnes handicapées physiques. La sexualité des handi-
capés mentaux est le plus souvent percue comme potentiellement
débridée et réalisée de fagon irresponsable, les figures animales étant
régulierement convoquées dans ces représentations réduisant la

4. CCNE (1996, 3 avril), Rapport « sur la contraception chez les personnes handicapées
mentales », Avis n° 49, p. 6.

5. Par exemple Beyer-Zilliox, Oui, ce sont des hommes et des femmes, accompagnement
et soin de I'adulte handicapé mental trés dépendant, Paris, L'Harmattan, 2003 ; Bissonier,
L'adulte handicapé mental, questions et propositions pour sa vie, Paris, Fleurus, 1977 ;
R. Salbreux, « Affectivité et sexualité en institution », dans M. Mercier, H. Gaston, G. Braziet
(sous la direction de), Vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes déficientes
mentales, Namur, Presses Universitaires de Namur, 2006 ; Vaginay, Comprendre la sexua-
lité de la personne handicapée mentale, Lyon, Chronique Sociale, 2002.

6. 120 articles recensés par P. de Colomby, op. cit., entre 1973 et 2000, a partir des bases
de données Medline et Psychlitt.
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sexualité a la dimension de besoin sexuel’. Et pour les femmes, elle est
vue plutét comme un risque contre lequel il faut protéger le sujet, celui
de la grossesse et de I'engendrement. Par la suite, un autre risque est
apparu correspondant a une réalité, celui des maltraitances et des
violences sexuelles dont il fallait protéger les personnes handicapées
comme toute personne vulnérable. La sexualité des personnes handica-
pées mentales est donc pensée d‘abord comme source de problémes a
éviter, et non comme droit au plaisir et a I’épanouissement de la
personne dans son entiéreté. Il est difficile, parce que compliqué dans
nombre de situations de handicap, d’envisager que cette sexualité s'ins-
crive dans un projet parental Iégitime pour tout humain. Dans nombre
d'institutions ou d‘associations, la sexualité des personnes handicapées
était niée car tenue pour inexistante® ou tolérée dans un encadrement
hygiéniste de ses manifestations, le risque majeur étant celui de la
procréation dans le cas de couples de handicapés mentaux. Dans les
lieux ou des relations hétérosexuelles étaient autorisées ou impossibles a
éviter, le probléme a été résolu pendant longtemps en pratiquant, y
compris a leur insu, la stérilisation des femmes souffrant de troubles
mentaux?, jusqu’a ce que le CCNE° rende un avis public, en 1996, sur les
parametres complexes et contradictoires a prendre en compte systéma-
tiquement pour la mise en ceuvre de la contraception ; la stérilisation,
trop longtemps présentée comme |'option contraceptive la mieux adaptée
au cas particulier des personnes handicapées mentales, devant rester
exceptionnelle et soumise a conditions. D’une certaine maniére, cet avis
est venu apporter un éclairage méthodologique obligeant les équipes a
réfléchir le plus rationnellement possible dans un domaine, celui de I'in-
time et de I'affectif, qui échappe en partie a la raison du fait de la mise
en jeu inévitable d’'une autre scéne, celle de I'inconscient.

7. A. Giami, C. Humbert-Viveret, D. Laval, L‘ange et la béte. Représentations de la sexua-
lité des handicapés mentaux par les parents et les éducateurs, Vanves-Paris, CTNERHI-PUF,
1983 ; S. Korff-Sausse, D'Edipe & Frankenstein. Figures du handicap, Paris, Desclée de
Brouwer, 2000.

8. Ibid.

9. La dérive eugénique n'est jamais loin, comme I'ont montré des périodes récentes de I'his-
toire du xxe siecle.

10. Comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé (1996,
3 avril, Rapport « sur la contraception chez les personnes handicapées mentales », Avis
n° 49).
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Le principal mérite du CCNE est de rappeler la nécessité du consente-
ment libre et éclairé des personnes, principe qu’on ne peut évidemment
pas appliquer sans discernement ni créativité, sous peine de le réduire a
sa seule dimension Iégale au lieu de le faire fonctionner comme rappel
d’'une exigence éthique'l. Dans le cas des personnes handicapées
mentales, on a trop souvent préjugé de leur incapacité a comprendre
sans avoir pris le temps et essayé tous les moyens pour s'assurer de leur
accord ou de leur désaccord, de leur compréhension du probléme.

« Imaginer, comme c’est trop souvent le cas, qu’une personne handicapée ne
peut pas consentir du fait de son état ou de son statut (les deux étant trop
souvent confondus), c'est simplement la priver de sa subjectivité. C'est la
réduire a I'état d'objet de mon désir ou de ma crainte. Et c’est lui interdire
tout accés a un degré quelconque de responsabilité 2, »

En méme temps, le consentement reste problématique compte tenu
du poids des déficiences et des incapacités cognitives et affectives. Ainsi,
certaines formes de manipulations comme le chantage affectif sont
souvent de mise pour amener le jeune adulte handicapé a accepter la
solution qui arrange son entourage. Le consentement « libre » suppose
une autonomie réelle et I'exercice de la responsabilité a I'égard de soi-
méme et d'autrui pas toujours évidents a apprécier, tandis que sa dimen-
sion « éclairée » suppose des capacités de compréhension qu'il faut
vérifier sous peine de prendre nos désirs pour la réalité de celui de la
personne handicapée : est-on vraiment sir qu'elle a compris les avan-
tages et les inconvénients de tel mode de contraception, le caractéere trés
difficilement réversible de la stérilisation ? Enfin, le fait d’avoir un
handicap ne supprime pas la division subjective propre a I'humain, qui
amene chacun a vouloir (ce que le social appelle « consentement libre et
éclairé ») ce a quoi il ne consent pas vraiment (ce que la psychanalyse
repére sous le terme de « désir inconscient »).

Le probléme de la contraception a le mérite de décaler la vision du
rapport sexualité/handicap, non réductible au besoin sexuel ou a un droit
au plaisir qui serait enfin reconnu voire encouragé. Il ouvre sur la ques-
tion fondamentale de la transmission et de I'inscription de chacun dans

11. J-P. Caverni, R. Gori et coll., Le consentement. Droit nouveau du patient ou impos-
ture ?, Paris, In Press, 2005.
12. D. Vaginay, op. cit, 2008, p. 210.
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la chaine des générations. Dans le cas des personnes handicapées, il est
nécessaire de prendre en compte pour les personnes elles-mémes et
pour leurs éventuels descendants les risques de pathologies transmis-
sibles génétiquement, et d’évaluer le plus scientifiquement possible le
risque de carences affectives et éducatives dues aux incapacités suppo-
sées a assumer les fonctions parentales. La question du transfert de la
charge éducative sur des proches de la famille ou sur des institutions se
pose aussi, tout comme la responsabilité de la communauté humaine a
I'égard des enfants a naitre. Mais on connait aussi des enfants de couple
de handicapés qui vont trés bien.

Ainsi, malgré le déni, les évitements, les tentatives de suppression, la
question sexuelle reste incontournable. Ces mécanismes apparaissent
bien le plus souvent comme des défenses contre le c6té intolérable et
angoissant d’une sexualité dérangeant nos normes et nos représenta-
tions : I'éveil de la sexualité, la revendication au plaisir, le désir de
rencontre amoureuse et le désir d'enfant nous obligent a considérer la
personne handicapée autrement que comme un corps objet insensible,
un éternel enfant ou adolescent, un déficitaire incapable de désir et de
frustration, un monstre irresponsable de sa sexualité réduite a un besoin
de décharge pulsionnelle, sans conscience ni préoccupation sur son iden-
tité sexuelle et la valence narcissique qui lui est associée. Comme I'écrit
Korff-Sausse 3, « a I'impossibilité du handicapé a réaliser une sexualité
normale fait écho notre impossibilité a imaginer ou a admettre une
sexualité qui ne corresponde pas a la norme ».

Il ne s'agit pas de nier le poids des déficiences et des incapacités
physiques et/ou psychiques dans les difficultés de la vie sexuelle des
personnes handicapées, mais de tenter de les concilier avec le droit de
toute personne, y compris celle qui est sous tutelle juridique, d'avoir une
sexualité ouverte sur la filiation comme tout un chacun, pour autant
qu'elle respecte les regles sociales de bienséance, de discrétion et de
pudeur. Les inaptitudes du sexe n‘empéchent pas systématiquement
I'exercice de la responsabilité de la parole, donc de la parentalité. Or,
dans beaucoup d'institutions, la sexualité des personnes handicapées
reste encore trop souvent un sujet tabou. Il y n‘a donc pas lieu de la
prendre en compte, que ce soit sous la forme du dialogue, des remédia-
tions ou d’assistance. L'autoérotisme est plus ou moins bien toléré

13. S. Korff-Sausse, op. cit.,, 2000, p. 73.
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comme un « reste » inévitable, comme une sorte de retour du refoulé
institutionnel.

La question se pose donc des éventuelles différences de la sexualité
des personnes handicapées par rapport a celle de la population générale.

SEXUALITE HUMAINE ET SPECIFICITES DES HANDICAPS
DANS LE RAPPORT A L'ALTERITE

La sexualité est a la fois polymorphe et la méme pour I'espéce
humaine. A la différence de la sexualité animale, d'une certaine maniére
réglée comme du papier a musique, la sexualité humaine engage pour
chacun, handicapé ou non, le corps en tant qu’habité, dans ses dimen-
sions émotionnelle et expressive. Elle interroge pour chacun le rapport au
fantasme, au plaisir et a son au-dela, la jouissance. Non réductible a la
reproduction dont elle est dissociée, la sexualité humaine, méme autoé-
rotique, ouvre radicalement sur I'altérité. Le rapport a soi (identité
sexuelle et narcissisme) et la relation a I'autre comme différent sont
convoqués par le désir et I'appétence pour autrui non réductibles au
sexuel, mais pas sans lui, et marqués par l'interdit de I'inceste et de la
violence. La sexualité ne met d’ailleurs pas en jeu seulement la pulsion
génitale, mais aussi toutes les autres principalement liées aux zones
érogenes. Chez I'humain, la sexualité est ordonnée a la parole et au
langage, comme le prouvent les pathologies sexuelles qui empéchent le
plaisir et les perversions qui tentent d'éviter les effets de rencontre (de
castration, pourrait-on dire théoriquement) inhérents a l'acte sexuel.

L'exercice de la sexualité met donc en jeu l'articulation de la pulsion
au désir, I'intimité partagée 4, Iidentité sexuelle, le rapport au manque,
sa place dans la génération. La sexualité sans rencontre de l'autre reste
un fantasme de névrosé ou une nécessité pour le psychotique s'il ne veut
pas sombrer dans le néant, comme l'illustre bien la position subjective de
chacun des partenaires du couple du film Le dernier tango a Paris de B.
Bertolucci (1972). Il met en scéne I'incommunicabilité entre les étres et
I'amour impossible, mais surtout I'impasse mortifere d’une sexualité sans
altérité : Paul, un quadragénaire américain (Marlon Brando), erre dans
Paris a la suite du suicide de son épouse. L'errance figure déja I'absence

14. J.-P. Durif-Varembont, « Lintimité entre secrets et dévoilement », Cahiers de psycho-
logie clinique, n°® 32, 2009, p. 57-73.
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de place du personnage tout comme le vide du lieu ou se déroulent la
plupart des scénes du film : dans cet appartement a louer du 16¢ arron-
dissement, il rencontre une jeune femme, Jeanne (Maria Schneider), fille
de colonel et de vingt ans sa cadette, en phase de rupture sentimentale.
Il engage avec elle une relation sexuelle intense, houleuse, bréve et
désespérée, a condition que cette liaison reste anonyme et secréte. Ce
pacte de départ, consistant a ne pas se connaitre ni a se rencontrer
personnellement, va s'avérer trés vite intenable pour cette jeune femme
névrosée ordinaire, alors qu'il semble indispensable a cet homme plut6t
du c6té de la psychose. Deés leur deuxieme rencontre elle lui demande
son nom avec insistance et il ne peut que réitérer son refus, Iui répon-
dant par un feulement de singe. Dans ce lieu non habité, métaphore du
désert intérieur du personnage masculin, le film déploie la logique de ces
deux positions jusqu’au saut final dans le vide. Ce film illustre bien
comment la sexualité fait surgir I'immixtion du champ de I'Autre en
ouvrant la question radicale de la différence absolue et du manque pour
le désir. La sexualité peut faire sombrer un sujet au bord de la psychose
dans un abime d'angoisse, comme en témoigne dans une autre histoire,
réelle celle-ci, Louis Althusser. Ce philosophe qui souffre depuis long-
temps d’'une psychose maniaco-dépressive décrit trés bien, dans un récit
a portée autobiographique, le vécu de vide et de néantisation qu'’il
éprouva apres sa premiére rencontre amoureuse et sexuelle avec Héléne
qui allait devenir sa femme : « Lorsqu'elle fut partie, un abime d’angoisse
s'ouvrit en moi, qui ne se referma plus 1>. »

Cet enjeu fondamental de la sexualité est donc a prendre en compte
dans tout traitement de la question sexuelle, que la personne soit handi-
capée ou non, mais en tenant compte notamment du type de handicap
mental. Dans le principe, les personnes handicapées sont des sujets de
désir et de pulsions comme les autres, mais dans la réalité, nous savons
aussi que certains handicaps mentaux affectent les processus de
construction psychique du rapport a soi et a I'Autre, tant sur le plan
affectif que cognitif, sans oublier que le terme de handicap mental
recouvre des réalités trés différentes. Ces différences obligent les inter-
locuteurs de la personne handicapée a une créativité clinique qui se
soutient d’'une écoute de la singularité, amenant a envisager le handicap

15. L. Althusser, L‘avenir dure longtemps (1985) suivi de Les faits (1976), et Matériaux
(1964-1985), Paris, Stock/IMEC, nouvelle édition augmentée, Livre de poche, 1994.
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sous un autre mode que celui du déficit, mais toujours dans la particula-
rité d’une histoire.

Les données statistiques disponibles ne montrent pas de différence
significative en termes de sexualisation entre les handicapés et la popu-
lation générale, I'dge de la puberté restant globalement le méme (12 ans
et demi pour les filles, entre 12 et 15 ans pour les garcons). Les enquétes
sociologiques démentent I'inexistence ou le retard en matiére sexuelle.
Elles n'observent pas non plus de différences significatives en termes de
comportement.

1l existe cependant des différences dont les professionnels ou béné-
voles accompagnants ont a tenir compte selon le type de handicap mais
aussi selon la situation sociale et relationnelle : les personnes qui ont un
handicap ne vivent pas toutes en institution, certaines restent a domi-
cile, d'autres vivent en couple ou seules. Les personnes handicapées
peuvent présenter des déficiences cognitives ou des incapacités fonc-
tionnelles qui affectent le champ des échanges sensoriels, la perception,
la mobilité et la motricité, les capacités de compréhension et d’adapta-
tion a I'environnement ¢, Ces déficiences sont sources de blessures
narcissiques, de confusion entre sexe et tendresse, et entrainent une
dépendance a autrui plus ou moins grande, y compris dans le domaine
sexuel. La dépendance et la vulnérabilité 17 des personnes handicapées
les ont souvent amenées a étre victimes de violences sexuelles, subies
en milieu familial ou institutionnel. Certaines, notamment les adoles-
centes handicapées mentales, ont souvent moins de pudeur ou moins
d‘inhibition pour aborder franchement la question sexuelle, mais elles
sont aussi moins vigilantes, I'entourage se méprenant sur le sens de leur
comportement ou justifiant des sévices sexuels sous prétexte d'une
« demande » prise au pied de la lettre.

Le type de sexualité (autoérotique, homo ou hétérosexuelle) dépend
largement du degré d’autonomie, non seulement en termes de capacité
motrice ou sensorielle mais aussi en termes de niveau de socialisation,
de maturité affective et de compétences relationnelles. Le sens de la
sexualité est lié a la fois au niveau intellectuel, aux capacités sociocogni-
tives et a la maturité affective, dont I'appréciation voire I'évaluation

16. M. Mercier, H. Gaston, G. Braziet, Vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes
déficientes mentales, Namur, Presses Universitaires de Namur, 2006.

17. Circonstance aggravante en droit pénal frangais (art. 222-24 et 222-29 du code pénal
de 1994).
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nécessite d'étre explicitée en équipe pluridisciplinaire. Ainsi, le poids du
réel du handicap n'est pas sans affecter (au double sens de I'affectif et
de I'assignation) le rapport des sensations au langage, celui des émotions
et des perceptions. Et les défaillances de I'image inconsciente du corps '
en tant quimage symbolique, fruit des relations structurantes ou non,
appuyée sur le schéma corporel, ne sont pas sans perturber les repré-
sentations de soi et celles d’'autrui. Du coup, la question sexuelle peut
devenir une médiation pour penser a quelles conditions, pour le sujet et
pour son entourage, le handicap peut devenir non exclusivement un
déficit ou un obstacle, mais une « chance », une opportunité dans I'ac-
compagnement des processus de subjectivation.

L'exigence éthique nous améne d’abord a nous poser des questions,
une fois admis qu'il n'y a rien d’évident ni de naturel, avant de tenter de
proposer des solutions, parfois peu satisfaisantes mais toujours mieux
que rien et préférables au déni qui, au-dela de la sexualité, risque bien
d’étre déni du sujet lui-méme, réduit alors a son handicap.

UN DISCERNEMENT ETHIQUE

Ici comme ailleurs, la réflexion éthique doit se frayer un chemin entre
des impératifs contradictoires, formulés ici sous forme de questions pour
I'accompagnement.

Comment concilier le droit et les risques de la sexualité, le principe et
la réalité des incapacités et des potentialités, avec la question (qui nest
pas annexe) de la responsabilité a I'égard de l'autre et a I'égard de soi-
méme inhérente a la rencontre sexuelle ? Ce droit a une vie sexuelle et
affective n’est pas un d(, et se heurte aux difficultés de sa mise en
pratique, notamment dans les institutions. En effet, au-dela de ce droit,
comment les personnes qui ont un handicap peuvent-elles bénéficier
concrétement de la liberté, de I'égalité et de la solidarité en matiere de
vie sexuelle et sentimentale ? Dans les principes, elles sont supposées
autonomes, capables d’assumer leur désir, de faire des choix d’objet et
d'étre responsables de leurs actes, mais dans la pratique, comment et
dans quelles limites ?

Certaines déficiences et incapacités empéchent ou perturbent forte-
ment I'exercice de la sexualité, les dysfonctionnements pouvant altérer

18. F. Dolto, L‘image inconsciente du corps, Paris, Le Seuil, 1984,
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aussi bien les organes génitaux que la sensibilité ou la motricité, mais
aussi celui de la responsabilité, notamment parentale. Comment faire
quand le sujet n'a pas la capacité de réaliser seul une partie ou la tota-
lité des gestes a caractére sexuel ? Ne devons-nous pas distinguer, en
matiére d'incapacité a I'autonomie sexuelle, ceux qui sont handicapés de
naissance et ceux qui le sont devenus par accident ou a la suite d’'une
maladie, autrement dit ceux qui n’ont jamais connu l'autonomie et ceux
qui I'ont perdue ? Les données sont évidemment différentes.

Jusqu’ot un handicapé souffrant de troubles mentaux peut-il gérer sa
sexualité ? Au-dela d’un probleme de gestion et d’autonomie, il nous faut
surtout poser la question du sens subjectif de la sexualité, par exemple
pour un débile profond ou un schizophréne. Comment évaluer le désir
sexuel compte tenu du type de handicap, son adéquation avec une
demande affective et effective, I'éventuelle « confusion de langues ' »
entre une demande apparemment sexuelle et une demande de tendresse
et d'attention ? Cette confusion et la dépendance physique et/ou affec-
tive entrainent une vulnérabilité source de nombre de dérives et d’abus
sexuels. Ainsi, il est nécessaire de ne pas se méprendre sur le sens d’une
demande de sexualité infantile, en entendant qu'il sagit d'une question
liée a la découverte de son corps sexué a travers un jeu ou un compor-
tement érotique, tout comme il est nécessaire d'apprécier la capacité
d’un sujet handicapé a consentir librement a une relation sexuelle ou a
une contraception.

La démarche éthique suppose, on le voit ici, d’entrer dans un
processus de discernement fait d’écoute clinique et de créativité dans la
réponse. Ainsi, nous avons a nous assurer, malgré parfois les difficultés
d’expression et de compréhension, que la demande de sexualité corres-
pond au souhait d’une vie sexuelle effective, exprimée par la personne
elle-méme et non par un tiers dont elle se ferait le porte-parole. Nous ne
sommes pas non plus légitimés a refuser a priori une demande de rela-
tion amoureuse qui cherche son accomplissement dans une sexualité
ouverte a la procréation, au seul prétexte des risques pour I'enfant a
naitre, et cependant, dans certaines situations, la question de la protec-
tion et de la prise en charge de I'enfant a naitre se pose avec acuité. Dans
d‘autres cas, il s'agit bien de ne pas prendre au pied de la lettre un désir

19. S. Ferenczi, « Confusion de langues entre les adultes et I'enfant » (1932), CEuvres
complétes, tome 1V, Paris, Payot, 1982, p. 125-135.




HANDICAP ET SEXUALITE : POUR UNE ETHIQUE DE L'ACCOMPAGNEMENT 141

de grossesse qui, par exemple chez une adolescente handicapée
mentale, peut surgir comme le seul désir auquel elle puisse se raccrocher.

Si le but est de favoriser I'épanouissement sexuel et la vie affective
des personnes handicapées, les moyens employés doivent tenir compte
du niveau et de la spécificité des handicaps, et porter autant sur la motri-
cité que sur la sensibilité et I'affectivité, pas seulement en termes de défi-
cience et d'incapacité, mais aussi en termes d‘efficience et de capacité
mobilisables.

« 1l s'agit de fournir a la personne des techniques et des moyens qui lui
permettent de vivre sa sexualité avec ses propres spécificités, ses propres
compétences et ses propres limites 2. »

Le probléeme de la sexualité est pergue trés justement par la majorité
des professionnels comme faisant partie d’'un ensemble plus vaste
concernant ce qu‘on appelle « la qualité de vie », la « bientraitance », ou
tout simplement la « participation a la vie sociale ». L'accompagnement
n’est jamais congu du seul point de vue médical ou fonctionnel, mais tient
toujours compte des aspects psychosociaux de la sexualité, et notam-
ment de la donne relationnelle : personne vivant seule ou en couple, avec
un autre handicapé ou pas.

Les approches purement techniques ne suffisent pas car la sexualité
met en jeu des dimensions affectives et relationnelles (comme pour tout
un chacun), y compris dans l'interaction avec les rééducateurs et les
soignants qui ont aussi une sexualité. L'accompagnement de I'intime est
toujours plus impliquant pour les professionnels qu’une approche qui se
voudrait objective et neutre, si tant est qu'elle soit possible et souhai-
table. II questionne inévitablement pour chacun le rapport aux pulsions
et a l'interdit. L'accompagnement a la sexualité et I'ouverture au désir
qu'elle suppose, exigent sans doute une pratique éthique dont un des
modeles pourrait étre celui de « la responsabilité pour autrui » de
Levinas?. Dans cette optique éthique, I'existence méme d’autrui est
demande, au-dela de tout objet, par le fait méme qu'il est un étre parlant
comme moi et devant moi. Son visage est comme son nom, il signifie ce
qu'il est en dehors de toute représentation, au-dela de tout sens, de

20. M. Mercier, op. cit., p. 263.
21. E. Levinas, Autrement qu'étre ou au-dela de l'essence, 1974, Paris, Livre de poche,
1990.
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toute étiquette sociale, de tout diagnostic, de toute connaissance de cet
autrui. Le visage, irréductible a la face, est donc signification sans
contexte et m'appelle a la responsabilité pour autrui avant méme toute
action, du fait de sa seule existence comme prochain : « Le visage désar-
conne I'intentionnalité qui le vise », résume Levinas?. Etre responsable
pour autrui, ce n’est donc pas tant étre responsable de ce que je fais ou
non pour lui, qu‘étre responsable de sa responsabilité. On voit I'impor-
tance de cette perspective dans I'accompagnement de la sexualité et de
la vie affective des personnes handicapées. Dans une nécessaire relation
intersubjective, et au coeur d’une intimité partagée ol chacun s'adresse
a l'autre, elle met en jeu ce que Habermas ?? appelle de son coté « I'agir
communicationnel » : le but visé est I'autonomie et la liberté de I'autre
comme sujet de parole et de désir, alors méme qu'il est dépendant physi-
quement ou psychiquement. Cet « agir communicationnel » dépasse le
simple « agir observationnel2* », qui consisterait uniquement a suppléer
techniquement aux incapacités des personnes handicapées a accéder au
plaisir sexuel et a I'engendrement. C'est bien I'un des problemes soulevés
par un type d’accompagnement particulier ol I'accompagnant est
impliqué comme partenaire, celui des assistants sexuels. Comme souvent
en matiére d'éthique, les situations extrémes peuvent nous aider a
penser I'ordinaire de la vie sociale et professionnelle.

DE L/ACCOMPAGNEMENT A L’ASSISTANCE SEXUELLE, ELEMENTS DU DEBAT

Que fait-on de la sexualité des personnes handicapées physiques qui
ne peuvent avoir de relations sexuelles autonomes et qui souhaitent étre
aidées ? Est-il souhaitable, peut-on trouver des alternatives au fait que
certaines meres en viennent a masturber leur fils ? Peut-on continuer a
laisser se développer des pratiques plus ou moins cachées, celles de
certains directeurs d’établissement qui font appel a des prostituées ?
Certains handicapés eux-mémes ont été obligés, faute d’autres solutions,
de recourir a des services sexuels tarifés. Certains pays, dont beaucoup
de I'Europe du Nord (Danemark, Pays-Bas, Allemagne, mais aussi
Suisse), ont apporté une réponse sociale a ces questions en autorisant
I'assistance sexuelle. En France, certaines associations de handicapés

22. E. Levinas, Humanisme de l'autre homme, Paris, Livre de poche, 1996, p. 53.
23. H. Habermas, Théorie de I'agir communicationnel, Paris, Fayard, 1987.
24. Ibid.
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demandent un statut légal pour ces personnes? qui, quels que soient
leur dénomination et leur sexe, prodiguent contre rémunération
massages, caresses, et vont parfois jusqu’au coit. Le service sexuel tarifé
permettrait d’éviter les situations incestueuses et ses équivalents dans les
institutions. Il aurait I'avantage d‘allier compétence et extériorité : on
peut en effet remarquer que jusqu’a présent, ce ne sont pas les soignants
ou les rééducateurs qui pratiquent l'assistance sexuelle mais des
personnes extérieures. Les assistants sexuels joueraient en quelque sorte
pour les personnes handicapées un role équivalant aux sexologues.

Ces pratiques soulévent une série de questions morales et écono-
miques : doit-on en faire un métier ? Réservé a qui ? Sur quels critéres ?
Quels seraient les compétences requises, les conditions de pratique, les
tarifs ? Et surtout, quelle est la différence, et la limite, entre I'assistance
sexuelle et la prostitution ? S’agit-il de prostitution, avec le risque de
proxénétisme, ou du droit a la sexualité des personnes handicapées ? Un
des représentants du syndicat des travailleurs du sexe soutient que c’est
la formation qui fait la différence, tout en faisant implicitement référence
a une prostitution non classique :

« Lassistance sexuelle, affirme-t-il, est différente de la prostitution classique
en ce qu'elle nécessite une formation spécialisée des travailleurs du sexe
pour garantir des gestes de soins spécifiques . »

Satisfaire le besoin sexuel fait-il partie du soin ? Certains pays ont
décriminalisé certaines formes de proxénétisme et les assistants sexuels y
sont libres Iégalement d’exercer ce travail. On comprend dés lors pourquoi
beaucoup de femmes et d’associations militantes redoutent une dérive
vers une marchandisation de la sexualité et une exploitation sexuelle des
femmes, car pour elles, ce seront d’abord les femmes qui seront assignées
a ce statut les ramenant au réle traditionnel du service des besoins
sexuels de 'nomme. Méme si, dans ces pays ou l'assistance sexuelle est
légale, on compte a peu prés le méme nombre d’hommes et de femmes
I'exergant, nous ne disposons pas de données sur la pratique effective.

Pour éviter ces dérives, certains prénent le recours a des bénévoles,
comme si I'absence de rapport d’argent réglait le probléme de la prosti-

25. Les assistants sexuels, estimés a quelques centaines en France, ne sont pas exclusive-
ment des femmes en direction des hommes et s'adressent a tous les handicapés, qu'ils
soient homo ou hétérosexuels.

26. T. Schaffauser, Libération, 12 ao(t 2009.
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tution et, surtout, celui de la jouissance. Ces bénévoles seraient motivés
par quoi et se paieraient comment ? Quels seraient les termes des pactes
inconscients qui en ces cas lieraient les partenaires ? Assister sexuelle-
ment autrui sans en étre amoureux ni étre payé, méme par intention
généreuse et motivation altruiste, ne régle pas la question de la jouis-
sance et de ses effets. Comment garantir contre le risque de glissement
vers les violences sexuelles et toutes sortes de perversions ? La sexualité
n‘est en effet jamais anodine et se paie toujours d'un prix subjectif, ce
que nous apprennent depuis longtemps toutes les personnes qui ont
connu une forme ou l'autre de prostitution, y compris les enfants qui
dans les familles incestueuses ou violentes se sacrifient pour préserver
les autres membres de la fratrie. En matiére de sexualité, chacun doit
faire avec sa jouissance, avec ses émotions, avec ses fantasmes, avec les
effets inévitables de rencontre et de lien, malgré les tentatives fréquentes
chez les professionnels du sexe de cloisonner le sexuel et les sentiments
par un clivage pas toujours tenable ou se maintenant au prix de I'indiffé-
rence et de la désertion subjective de son propre corps.

Il n‘est pas certain que les personnes handicapées elles-mémes
souhaitent vraiment avoir recours aux assistants sexuels, qui pourraient
bien n’étre qu’un cautére sur une jambe de bois, donnant bonne
conscience a une société qui refuse d’aborder une réflexion de fond sur
la vie des personnes handicapées, y compris dans ses dimensions
sexuelle et affective. Comme le dit Marcel Nuss, I'assistanat sexuel reste
une réponse sociale ambigué : il propose un soulagement de type
masturbatoire mais évite un positionnement sur les questions de fond
liées a la sexualité et au handicap : I'identité sexuelle, la reproduction, la
filiation je rajouterais le rapport de I'angoisse et du désir.

CONCLUSION : AU-DELA DU SEXUEL, L'ACCUEIL DU SUJET DESIRANT

L'accompagnement a/de la sexualité des personnes handicapées
interpelle les professionnels bien au-dela du sexuel, sur I'accueil du sujet
qui se trouve étre porteur d’un handicap, et qui se pose comme tout un
chacun des questions existentielles sur la complexité du soin en tant qu'il
engage a la fois une relation intersubjective, et un dispositif institu-
tionnel. Le sexuel n'est jamais qu’affaire de sexe méme s'il I'est aussi.
Reconnaitre la sexualité de la personne handicapée ¥ comme on le ferait

27. M. Nuss, Handicaps et sexualités. Le livre blanc, Paris, Dunod, 2008.
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de tout autrui, c’est en faire un semblable posé comme partenaire sexuel
potentiel, y compris par le respect de I'interdit de passer a l'acte quand
on est soignant ou éducateur. Accompagner la sexualité, c'est nécessai-
rement aussi partager cet au-dela de la sexualité, ce qui fonde notre
commune humanité et qui nous divise : notre rapport a la parole et au
désir inconscient mis en jeu a travers les pulsions ; c'est se questionner
sur la visée du soin, au-dela du médical, du psychothérapique et du
rééducatif, c'est-a-dire se questionner sur une optique éthique. Ainsi,
I'absence de sexualité et la frustration sexuelle peuvent étre considérées
non pas d’abord comme une maladie a guérir absolument, mais comme
un manque a entendre et a soutenir. Le droit a la sexualité n‘implique pas
un devoir sexuel, et la responsabilité d’un accompagnant n'est-elle pas
d’aider autrui a vivre avec sa finitude ?

Ce texte ne prétend pas proposer de réponses car elles sont toujours
a trouver au cas par cas compte tenu de la grande variété des situations
de handicap, mais il a tenté de poser le temps des questions et celui de
comprendre. Le temps de conclure appartient d’abord aux personnes
handicapées elles-mémes et a leur entourage, pour trouver les moyens
d’assumer leur désir et leur manque au sein d'une relation faite de suffi-
samment de tact et de confiance. La discrétion et la pudeur venant y
signifier I'inaccessible de I'altérité en ne prenant pas I'image pour le corps
vécu, c'est a une éthique de I'intime comme éthique de la proximité 28 que
nous sommes appelés : celle qui maintient I'écart entre le vu du handicap
et l'invisible du sujet. La proximité ne nécessite pas seulement une juste
distance relationnelle et opératoire. Elle engage pour chacun de nous sa
maniére d’étre au monde et de manifester sa présence dans ses dimen-
sions non seulement rationnelles mais aussi affectives et émotionnelles.
F. Veldman, en inventant I'haptonomie comme science de I'affectivité 2, a
montré I'importance fondamentale pour I'étre humain de rencontrer
l'autre dans la tendresse d’une confirmation affective, donnant sens et
contenu a l'existence a travers le contact corporel psycho-tactile, trés
différent du toucher objectivant ou érotisé. Il a ainsi développé une
phénoménalité clinique spécifique, dont I'expérience est précieuse pour
toute personne qui, par métier ou par situation, entretient un rapport
psychocorporel avec un autre, car il n‘est pas facile d'étre ni trop loin ni

28. 1.-P. Durif-Varembont, « La proximité : une éthique de I'intime », Le divan familial, n°11,
2003, p. 191-201.
29. F. Veldman, Haptonomie, science de I'affectivité, Paris, PUF, 1989.
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trop prés, et la présence ne reléve pas d'un acte de volonté ou d'une
déduction du savoir, mais d'un chemin de rencontres. Toute rencontre, en
effet, et particuliérement celle de la personne handicapée qui nous inté-
resse ici, nécessite de trouver/créer une juste distance affective et
émotionnelle que F. Veldman appelle la « prox-intimité3° », désignant
I'engagement affectif dans une approche d‘autrui circonspecte et respec-
tueuse des secrets de son intimité, c’est-a-dire sans prétention de
maitrise ni de contrdle sur lui. Lautre est soutenu et accompagné physi-
quement et psychiquement mais il reste libre. Dans la proximité, en effet,
la juste distance laisse toujours un espace de liberté méme pour le handi-
capé lourd.

Les personnes handicapées nous disent, y compris a travers cette
revendication actuelle a I'accompagnement a la sexualité, I'importance
d’étre reconnu dans un corps sexué et affectivé, c'est-a-dire dans « une
corporalité animée de rencontre3! ». Elles nous interpellent sur la
maniére dont nous sommes corporellement et psychiquement avec quel-
qu‘un, sur la maniére dont nous touchons et dont nous portons, aussi
bien un bébé qu’une personne dépendante ou tout autre, dans une
société qui privilégie le toucher objectivant du corps objet au détriment
du contact traduisant la présence a I'autre.

30. . Veldman, cité par J.-L. Revardel, L'univers affectif, Paris, PUF, 2003, p. 203.
31. F. Veldman, op. cit.
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Liberté, Egalité, Sexualité

En France, la sexualité des personnes handicapées demeure trés largement un tabou.

Le Planning familial de Tours (Indre-et-Loire) leur propose, au sein des établissements
qui les accueillent, un programme de prévention axé sur la périnatalité .

Une initiative rare incluant un volet « Prévention des IST » qui rencontre un grand succes.

./‘ appris qu'il n’y avait aucune raison de craindre les
séropositifs comme des pestiférés. Peut-étre qu’d mon tour
je pourrais éviter & certaines personnes d’avoir peur»,
explique Adeline, 21 ans, infirme motrice cérébrale. « Mais
pour le préservatif, ajoute-t-elle avec un sourire coquin, si
mon petit copain ne sait pas le mettre je lui dirai d’aller au
Planning, parce que la ce ne sont pas mes affaires. » La
jeune femme, pensionnaire d'un centre de formation a I'au-
tonomie et & Vinsertion sociale, I'institut du Mai & Chinon
{Indre-et-Loire), est I'une des bénéficiaires du programme
mis en place en 2003 par |'association départementale du
Planning familial basée & Tours. Cette démarche vise &
proposer une approche globale de la sexualité aux publics
porteurs d'un handicap physique ou mental, sévére ou
léger. Objectifs : améliorer la confiance en soi, procurer
une meilleure connaissance du corps, informer sur les
divers moyens de contraception, appréhender les questions
périnatales et prodiguer les informations de prévention du
VIH et des autres IST. « Sur tous ces themes, on ne peut
pas faire de prévention sans aborder la sexualité dans sa
totalité, précise Mehrzad Rouhani, coordinateur du
Planning familial et psychologue. // faut évoquer les rap-
ports de genre, I'anatomie, la contraception ou encore les
questions de violence. »

Commencements. Ce programme est né de la demande
d'un Etablissement et service d'aide par le travail (Esat),
celui de Notre-Dame-d'Oé situé dans la banlieue de Tours.
L'éducateur de la structure, qui avait bénéficié d'un pro-
gramme d'information sur la contraception réalisé par le

CONTACT

Planning plusieurs années auparavant, avait contacté
Mehrzad Rouhani suite a un constat alarmant. « Une “art
thérapeute” qui intervenait chez nous s'est rendu compte
que nos travailleurs handicapés avaient une méconnais-
sance considérable de leur corps et de la sexualité, se
rappelle Patrick Laussay, alors éducateur a I'Esat. Nous
nous sommes donc adressés au Planning, en 2003. » Le
professionnel estime ne pas avoir la légitimité pour abor-
der le sujet avec ses pensionnaires. «Je ne suis pas formé
pour cela. Mon rble est de leur apporter un soutien pour
l'organisation de leur vie pratique et de leur temps de
travail : remise & niveau en lecture, raisonnement logique
et mathématique, apprentissage du code de la route ou
organisation d‘activités sociales, précise-t-il. De plus, je
préfére que des questions aussi intimes soient trajtées
par une personne extérieure. A moi, ils ne diraient pas
tout; ils viennent ici pour travailler, pas pour parler de
leur vie affective. »

Mehrzad Rouhani et sa collégue Clothilde Perseille, char-
gée de projet au Planning, lancent alors une réflexion sur
ce théme. lls organisent des soirées débats autour de la
diffusion du film Nationale 72 auxquelles quelque 200
professionnels concernés par la prise en charge du han-
dicap participent. Les plus motivés d'entre eux consti-
tuent alors un réseau informel afin d'élaborer la trame du
projet. Parallelement, les premiéres séances d'informa-
tion et de discussion sont proposées aux travailleurs de
Notre-Dame-d'0é. «J'ai organisé une réunion générale
annoncant l'intervention et nos travailleurs handicapés
se sont immédiatement montrés trés intéressés », se sou-
vient Patrick Laussay.

«La premiere fois, j'y suis allé par curiosité, convient
Damien, 25 ans, infirme moteur cérébral. Je n‘aime pas
trop parler devant les autres. » Vanessa, 28 ans, ancienne
traumatisée cranienne en dépression chronique, recon-

1 Période qui précéde et suit immédiatement la naissance.
2 Comédie de Jean-Pierre Sinapi sur le theéme du handicap
et de la sexualité, 2000.
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trois séances prévues, les bénéficiaires peuvent demander
une prolongation. Deux réunions sont alors ajoutées au
calendrier et I'équipe du Planning propose des prises de
rendez-vous individuels. « Des discussions plus intimes et
personnelles sont abordées, avec une garantie de confi-
dentialité absolue », ajoute-t-il. Des permanences sont
donc organisées au sein de I'Esat & raison d'une demi-
journée par mois pour commencer. « Celles-ci ont été
plus difficiles a lancer, se souvient Patrick Laussay. Les
volontaires devaient venir dans mon bureau pour s'ins-
crire. lls n'osaient pas trop. » Mais, progressivement,
devant le profit évident que les travailleurs handicapés
tirent de ces rencontres, méfiance et timidité laissent la
place & une liste d'attente & ralionge. Pour faire face a
ces demandes de plus en plus nombreuses, la perma-
nence est devenue hebdomadaire. « Les gens viennent
avec des questions précises ou des histoires personnelles
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Developpement Aprés ce premier essai mené a Notre-
Dame-d'Oé, ie programme est rapidement proposé a
d'autres établissements départementaux instituts
médico-éducatifs, foyers d’hébergement, services d'ac-
compagnement social, etc. « En Indre-et-Loire, personne
n’intervenait sur ce théme. Les handicapés représentent
un public que I'on n’'interroge pas sur la sexualité, précise
Mehrzad Rouhani. Ce sujet est tabou pour eux, les pro-
fessionnels et les familles. Dans certains lieux ot nous
opérons désormais, il nous a fallu parfois plus de six ren-
contres afin de convaincre les équipes. Ils disajent que
leurs usagers n’en avaient pas besoin, qu'ils ne com-
prendraient pas... » Les blocages sont multiples : « £t
puis il faut aussi convaincre les familles, présentes dans
les conseils d’administration de ces structures et qui ont
une vision totalement angélique de leurs enfants, méme
a l'dge adulte. »
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Pour toute nouvelle intervention, le programme est adapté
aux besoins de I'établissement en fonction des spécificités du
public accueilli. Par exemple, dans certains, on privilégiera
des groupes non mixtes pour les séances collectives. Cette
option a été retenue par I'institut du Mai : « On sest diit qu'il
serait plus facile aux jeunes filles de parfer entre elles »,
justifie Anne Gérard, I'infirmiére de I'institut. « Lorsque nous
travaillons avec des personnes présentant un handicap
mental sévere, les séances collectives sont rapprochées et
plus longues parce que nous avons constaté qu’elles
oublient plus rapidement les informations transmises »,
expliqgue Mehrzad Rouhani. Pour ce public, les méthodes
et les objectifs sont modifiés : « Nous travaillons beaucoup
avec des poupées, sur 'anatomie, Ia différenciation sexuelle.
L'objectif est surtout de leur apprendre & dire non. »

Au fil des séances, des bilans réguliers entre le Planning
familial et les équipes éducatives des établissements per-
mettent de faire le point sur les évolutions constatées
chez les bénéficiaires ou les questions apparues entre
deux réunions,

Répercussions. « Les retours d’information faits par le
Planning nous ont confirmé que le préservatif, mis & dis-
position par les éducateurs depuis plusieurs années, res-
tait le plus souvent sur la table de nuit», se souvient
Annie Quillet, directrice du centre d'habitat de I'Association
départementale des amis et parenis d'enfants inadaptés
(Adapei) qui propose ce programme 4 ses usagers depuis
deux ans. « Depuis l'intervention et les permanences du
Planning, on sait que la capote est davantage utilisée. »
Parmi les évolutions également constatées par les éduca-
teurs, on note que les pensionnaires rient moins aux spots
de prévention sida ou aux scénes d'amour qu'ils regar-
dent a la télévision. « L'essentiel est que le respect de
l'autre a progressé, souligne Annie Quillet. On les entend
plus souvent dire : “Non, tu n'as pas le droit de faire ceci
ou cela”. Il y a aussi moins d'insultes par rapport & une
Jjeune femme qui ne répond pas a un compliment. »

Les discussions ouvertes entre intervenants du Planning
et usagers ont permis de libérer la parole autour de la
sexualité, avec parfois des conséquences difficiles & gérer
pour 'équipe. « Beaucoup de choses que nous soup-
gonnions sont apparues au grand jour : violences
sexuelles subies par nos adultes, déviances ou recours a
la prostitution sans aucune protection, explique la direc-
trice. L'équipe s’est sentie en échec. »

Dans un second temps, un volet « Formation des équipes »
a donc été élaboré pour les volontaires. « Le but est que
les professionnels des établissements, aprés avoir été for-
més, puissent prendre notre relais », expliqgue Mehrzad
Rouhani. Trois séances collectives, proches en terme de
contenu de celles dispensées aux handicapés, leur sont
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prendre & aborder les questions de sexualité avec notre Q il

public, analyse Annie Quillet: Avant nous n'avions pas =
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forcément les bons mots ou la bonne parole. » Et de citer 4 -

en exemple comment certains éducateurs qui avaient
voulu montrer 'usage du préservatif avaient surtout appris
a leurs pensionnaires a I'enfiler... sur leur doigt! « Jusqu'a
il y a dix ans, la sexualité était bannie dans les établisse-
ments de I'’Adapei, rappelle la directrice. Quand cet inter-
dit a été levé, brusquement, les éducateurs, qui n'avaient
pas été formés a manager les problémes de recherche
sexuelle de leurs usagers, se sont retrouvés en difficulté. »
Et de préciser : «Aprés, chacun a ses limites. Quand un
éducateur ne se sent pas capable de répondre 4 certaines
questions, il renvoie désormais la personne aux perma-
nences du Planning familial. Ceci dit, il y a vraiment des
choses que nous nous devons de gérer au quotidien. »
Comme d'expliquer a un usager pris sur le fait que lors-
qu'on vit en couple, on ne raméne pas ses conquétes & la
maison ; dire a celui qui manifeste I'envie de s'aventurer sur
certains lieux de prostitution quels sont les risques ou faire
comprendre a celui qui émet une critique verbale qu'il ne
faut pas insulter une femme qui ne répond pas a ses
avances... «Ce n'est pas parce que la sexualité n'est plus
interdite, que tout est autorisé », résume Annie Quillet.

A la fin des interventions du Planning, les formateurs
rappellent également que les locaux de I'association
départementale tourangelle sont & la disposition de ceux
qui auraient d'autres questions & poser. « Les éducateurs
pensent souvent qu'ils ne viendront pas parce que c’est
loin de leur lieu de vie et qu'ils ne possédent pas de véhi-
cule, observe Mehrzad Rouhani. C'est vrai que les gens
sont habitués & ce qu’on vienne jusqu'a eux. Nous
sommes pourtant étonnés du nombre de ceux qui font
malgré tout le déplacement. » Certains sont plus a |'aise,
comme cette jeune fille de l'institut du Mai qu'Anne
Gérard a récemment conduite jusqu'au local du Planning
pour des entretiens individuels : « C'est intéressant de
pouvoir discuter ailleurs que dans ['établissement,
explique Emilie, 22 ans, atteinte d'une infirmité motrice
cérébrale. A I'extérieur de Iinstitution, je me sens plus
libre pour parléf, &
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Vie affective, relationnelle et sexuelle
des personnes atteintes
d’un handicap moteur
Réflexions autour de I'apport d’un outil multimédia

Le vécu affectif, relationnel et sexuel des personnes
handicapées physiques

Les personnes handicapées physiques recherchent comme tout le
monde un équilibre affectif, relationnel et sexuel. En cela leur sexualité
n'est pas différente de celle des autres : elles désirent, éprouvent du plai-
sir, et aiment, quels que soient leur handicap physique et leurs défi-
ciences. En cas d'accident, il y a perte physique, corporelle, mais le sujet
reste entier dans ses capacités d‘aimer, d’étre en relation, d'éprouver et
de donner du plaisir!. Toutefois, les personnes handicapées physiques
vont rencontrer des entraves physiques, psychologiques et sociales qui
vont rendre plus difficile I'atteinte de cet équilibre.

Dans le cas du handicap physique, le corps est physiquement mutilé,
psychologiquement blessé, regardé comme socialement différent2.

Michel Mercier, professeur ; Joélle Berrewaerts, assistante de recherche ; Christine
Delhaxhe, assistante de recherche, département de psychologie, faculté universitaire Notre-
Dame de la Paix, Namur, Belgique.

1. C. Champonnois, « Handicap et sexualité, aspects psychologiques », dans Déficiences
motrices et situations de handicaps. Aspects sociaux, psychologiques, médicaux, techniques,
troubles associés, Editions APF (Association des Paralysés de France), 2002, p. 74-80.

2. M. Mercier, « Promotion de la santé, vie affective et sexuelle des personnes handicapées
physiques », dans M. Mercier (sous la direction de), L’identité handicapée, Presses univer-
sitaires de Namur, 2004, p. 117-136.

178 CLINIQUES DU SUJET HANDICAPE

Le corps mutilé subit des déficiences et des incapacités fonction-
nelles, notamment dans le champ de la sexualité. Les personnes blessées
médullaires, par exemple, vont rencontrer des problémes spécifiques de
sensibilité dans les zones génitales, des problémes d’érection et d’éjacu-
lation, une mobilité réduite qui demande une adaptation par rapport aux
positions sexuelles possibles, ou encore des problémes de fertilité.

Ces altérations techniques vont engendrer des blessures psycho-
logiques. A la suite d'un accident, une des premiéres épreuves va étre
celle du traumatisme et du deuil 3. Ensuite, les personnes vont selon les
cas rencontrer des difficultés pour se reconstruire narcissiquement, pour
retrouver confiance en elles et en leur capacité a séduire, pour retrouver
une image positive d'elles-mémes, pour arriver a affronter le regard des
autres, etc. Cela peut avoir des conséquences sur leur vie affective avec
parfois des difficultés pour rencontrer de nouveaux partenaires, pour
séduire I'autre, pour retrouver un équilibre de couple qui a été perturbé.
Tout un travail sur soi sera nécessaire pour arriver a une certaine accep-
tation et a un ajustement a la nouvelle situation. Pour réapprendre la
sexualité et la jouissance, il s'agit d’apprendre a connaitre son handicap,
a gérer le passé perdu, a reconnaitre la valeur d’un corps handicapé et a
VOir, @ nouveau, ce corps comme un instrument pour les contacts corpo-
rels et la jouissance®. Il faut également parfois affronter des difficultés
supplémentaires pour vivre a deux ou concrétiser un désir d’enfant.

Au niveau social, la personne handicapée physique va trop souvent
étre socialement rejetée. Elle sera confrontée au regard des autres et aux
représentations sociales négatives véhiculées autour du handicaps. Ceci
ne favorise pas les rencontres et la motivation a s’ouvrir aux autres.

Face a ces différentes entraves, les personnes vont mettre en place
peu & peu des accommodations affectives, relationnelles et sexuelles. A
ce moment, des investissements nouveaux vont étre possibles. Pour
certains, il s'agira de trouver de nouvelles maniéres de séduire ou d’en-
trer en relation avec les autres. De nouvelles zones érogénes seront a
découvrir, le corps devra étre réapproprié. D'autres encore auront recours
a des accompagnateurs sexuels ou a la prostitution.

3. C. Champonnois, op. cit., p. 74-80.

4. C. Kieckens, « Lésions post-traumatiques et répercussions sur la sexualité », L'Observa-
toire, 40, 2003, p. 56-59.

5. M. Mercier, op. cit., p. 117-136.
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Dans ce contexte, il est important d'informer et de sensibiliser les
personnes handicapées physiques aux spécificités de leur vie affective,
relationnelle et sexuelle, tout en reconnaissant I'ensemble des similitudes
qu’elles partagent avec tout un chacun. Il s'agit de développer une
éducation affective et sexuelle spécifique qui tienne compte des défi-
ciences, des incapacités et des désavantages, mais également des effi-
ciences, des capacités résiduelles et des avantages de la personne®.

1l est important d’aborder la sexualité des personnes handicapées
motrices a la fois dans ses dimensions psychique, médicale et sociale. En
cela, un travail pluridisciplinaire s'avére souvent nécessaire.

Le manque d’informations relatives a la vie affective,
relationnelle et sexuelle

De nombreux professionnels font part de leurs difficultés a aborder le
théme de la vie affective, relationnelle et sexuelle avec des personnes
handicapées physiques, et a les informer, tout en les laissant gérer elles-
mémes ces aspects personnels. En effet, les professionnels se heurtent
fréquemment a des obstacles : les tabous (tant des professionnels que
des personnes handicapées), le manque de compétences, le manque
d’informations, le manque d’outils, la résistance des institutions, des
partenaires et de I'entourage.

« La sexualité est I'aspect de la rééducation fonctionnelle qui est le
plus difficile a aborder et qui, aujourd’hui encore, se heurte aux idées
précongues du handicapé impuissant et donc inapte a toute relation
sexuelle’. »

De ce fait, les personnes souffrant d'une lésion médullaire ont des
difficultés a trouver une personne a qui s'adresser pour des renseigne-
ments sur les difficultés sexuelles qu’elles risquent de rencontrer. Dans
d‘autres cas, malgré des professionnels de santé ouverts, les personnes
n‘osent pas toujours poser les questions.

De ce fait, le besoin d’informations que ressentent les personnes
présentant un handicap physique n’est pas toujours comblé. Pourtant, ce
besoin d'informations est bien présent.

6. M. Mercier, op. cit.
7. 3-L. Simon, Vivre aprés l'accident, Lyon, Chronique Sociale, 2001, 161 p.
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L'enquéte de Leterrier8 effectuée auprés de cent personnes handica-
pées révele que, dans les premiers mois qui suivent la survenue du
handicap, prés de 70% des intéressés n‘accordent pas la priorité aux
perturbations sexuelles que leur handicap a provoquées, leurs difficultés
urinaires les préoccupent beaucoup plus. Par contre, apres trois ans de
vie avec le handicap, les perturbations sexuelles deviennent le premier
souci d’'une large majorité parmi les personnes interrogées.

Soulier?, médecin en centre de rééducation fonctionnelle, met en
évidence dans l'introduction de son livre I'effroyable solitude que vivent
les personnes paraplégiques devant les questions touchant leurs possibi-
lités quant a leur vie affective et sexuelle : « Ils sont désemparés, ne
savent a qui s'adresser, a qui se confier ou comment résoudre seuls leurs
problémes. » Elle insiste sur le fait que « I'information est essentielle pour
casser les idées fausses et faire prendre conscience de toutes les possi-
bilités permettant la relation sexuelle et affective, quel que soit le handi-
cap physique 1 ».

Face a ce besoin d‘information et d'éducation, a linverse des
nombreux outils ayant vu le jour ces dix derniéres années abordant la vie
affective et sexuelle des adultes handicapés mentaux, il existe trés peu
d’outils en langue frangaise dans le domaine de I'éducation affective et
sexuelle des personnes handicapées physiques. Citons tout d’abord la
brochure « Vivre aussi ma sexualité », qui a été réalisée par le groupe
interassociations Sexualité et Handicap Physique (SEHP). Elle est consti-
tuée de deux parties : un livret destiné en premier lieu aux personnes
handicapées physiques et a leur entourage familial, ensuite aux profes-
sionnels et a tous ceux qui, de prés ou de loin, sont liés a la vie des
personnes handicapées physiques ; et un guide pratique reprenant de
maniére trés simplifiée les idées principales développées dans le livret.
Cette brochure aborde principalement les aspects psychologiques et
sociaux autour de la sexualité (faire le deuil des pertes physiques, appri-
voiser son corps, oser demander aide et information, interrogations du
soignant, regards du public, etc.). Elle propose principalement une

8. P. Leterrier, Sexualité et handicap. Faire face, 4, 1989. B. Soulier, Aimer au-dela du handi-
cap : vie affective et sexualité du paraplégique, Privat, Toulouse, 1 édition 1994, 140 p.
9. B. Soulier, Aimer au-dela du handicap : vie affective et sexualité du paraplégique, Paris,
Dunod, 2¢ édition, 2001, 212 p.

10. B. Soulier, Un amour comme tant d‘autres ? Handicaps moteurs et sexualité, APF (Asso-
ciation des Paralysés de France), Paris, 2002, 290 p.
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réflexion et des témoignages. Elle n‘aborde pas le c6té plus médical de
I'impact du handicap sur la sexualité. Ensuite, une brochure concernant
la sexualité des personnes blessées médullaires, « Fonction sexuelle,
vécu de la sexualité aprés une lésion de la moelle épiniére!! » propose
un contenu informatif a caractére médical, dépourvu de témoignages et
n‘abordant que trés peu les aspects plus affectifs et relationnels. Elle est
destinée aux personnes présentant une lésion de la moelle épiniere, a
leurs partenaires ainsi qu’aux personnes qui s'occupent de la réadapta-
tion de ces patients.

Ces deux outils ne couvrent cependant pas I'ensemble des besoins
dans le champ de la sexualité et du handicap physique. C'est pourquoi
nous avons souhaité proposer un outil plus global en approfondissant ces
thémes et en élargissant la problématique abordée.

Conception d’un outil d'information et de sensibilisation 12

L'objectif général du projet est de créer un outil de promotion de la
santé concernant la vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes
handicapées physiques. Il s'agit de permettre a la personne d‘acquérir
une meilleure connaissance des difficultés auxquelles elle est (ou risque
d’étre) confrontée, de lui faire entrevoir des alternatives nouvelles a ses
difficultés et de bénéficier des témoignages d’autres personnes handica-
pées physiques.

L'utilisation d’un outil multimédia abordant la vie affective, relation-
nelle et sexuelle des personnes handicapées physiques s'intégre parfai-
tement dans une optique globale de promotion de la santé telle que
définie par la charte d’Ottawa. Selon cette charte, une des interventions
en promotion de la santé consiste a soutenir le développement individuel
et social en offrant des informations, en assurant I'éducation pour la
santé et en perfectionnant les aptitudes indispensables a la vie. Ce
faisant, elle permet aux gens d’exercer un plus grand contrdle sur leur
propre santé, et de faire des choix favorables a celle-ci.

11. W. Brusselmans, Fonction sexuelle et vécu de la sexualité aprés une Iésion de la moelle
épiniére, Bruxelles, Pfizer NV, 2001, 69 p.

12. Projet co-financé par Cap 48, une initiative bénévole de la RTBF, et le cabinet de la
ministre de la Santé, de I'Action sociale et de I'Egalité des chances de la Région wallonne.
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En effet, il s'avere indispensable que les personnes handicapées puis-
sent se réapproprier les informations en allant chercher ce dont elles ont
besoin, et prennent ainsi une part active dans ce processus d’éducation
et de promotion de la santé. L'objectif final étant d'augmenter leur senti-
ment de pouvoir (empowerment) envers leur santé et leur handicap.

Un tel outil s'intégre aussi aux objectifs de la convention de I'Organi-
sation des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées.
1l y s'agit notamment de reconnaitre que les personnes handicapées ont
le droit de jouir du meilleur état de santé possible sans discrimination
fondée sur le handicap, le droit d’avoir accés, de fagon appropriée pour
leur &ge, a l'information et a I'’éducation en matiére de procréation et de
planification familiale, ou encore de promouvoir I'accés des personnes
handicapées aux nouveaux systémes et technologies de I'information et
de la communication, y compris Internet. Cet outil fait également écho
aux suggestions d'actions de la déclaration de Madrid en faveur de la
non-discrimination et de la mise en place d‘actions positives en vue de
I'inclusion sociale des personnes handicapées. Cette déclaration favorise
notamment une approche visant a donner aux personnes handicapées
les moyens de gérer par elles-mémes leur propre vie, d'impliquer et de
responsabiliser les personnes handicapées, en leur permettant d’accéder
a la santé, a I'éducation, a la formation professionnelle, aux services
sociaux et a toutes autres possibilités auxquelles les personnes non
handicapées ont droit.

Par rapport aux brochures, I'avantage d’un outil multimédia est de
permettre une plus grande accessibilité pour différents types de handi-
caps, par exemple aux personnes qui n‘ont pas la possibilité motrice de
manipuler des livres.

L'objectif de I'outil est également de permettre aux personnes concer-
nées de sortir de leur solitude, face aux problématiques qu’elles peuvent
rencontrer dans I'épanouissement de leur vie affective, relationnelle et
sexuelle. En effet, les personnes vivant avec un handicap physique se
retrouvent trop souvent isolées face a des interrogations intimes 13. Un tel
outil permet d'obtenir a domicile, en toute discrétion, les informations
recherchées. La présence d’une série de témoignages peut permettre aux
uns et aux autres de se sentir moins seuls avec des préoccupations
semblables et de s’ouvrir a d’autres maniéres de voir les choses.

13. P. Granget, « Vers la création d’un site sexualité et handicap physique par le SEHP inter-

national », L'Observatoire, 40, 2003, p. 53-54.
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Au-dela de sa visée d'information et d’éducation, un tel outil peut
également trouver sa place au point de départ d'une démarche clinique.
En effet, il n'est pas simple de parler de sexualité et d'intimité devant un
professionnel de santé. Cet outil peut ainsi étre un préalable a la
rencontre clinique et il peut aider les personnes qui doutent et se posent
des questions a préciser leur réflexion a leur rythme, avant de se tourner
vers un clinicien pour aborder ces difficultés plus en profondeur si le
besoin s'en fait sentir.

Le thérapeute peut également envisager d'utiliser un tel outil au
cours méme de son approche clinique. Durant ses consultations ou en
paralléle, il peut se servir des témoignages dans sa propre relation avec
le patient pour donner des exemples et illustrer les sujets qui sont abor-
dés durant I'entretien.

PUBLIC VISE

Le public visé est bien sir les personnes handicapées elles-mémes
ainsi que leur partenaire et leur entourage, mais également les profes-
sionnels de santé. En effet, les différents professionnels qui sont en
contact avec les personnes porteuses d'un handicap physique (infir-
miéres, kinésithérapeutes, ergothérapeutes, éducateurs, etc.) ont besoin
de recevoir une information claire de maniére a savoir mais également a
oser répondre aux questions qui leur sont posées. En cela, le DVD peut
devenir un outil de formation en ce sens qu'il sensibilise les profession-
nels aux multiples réalités de vécus affectifs et sexuels telles que peuvent
les connaitre les personnes qu'ils accompagnent.

De maniére encore plus large, ce DVD vise la population en général et
est en cela un outil de sensibilisation a la différence participant a promou-
voir un élan d'intégration sociale de la réalité des situations de handicap.

METHODOLOGIE DE CONSTRUCTION DE L'OUTIL

Enquéte préalable d'analyse des besoins d'information*

Le choix du contenu de I'outil s'est fondé sur les résultats d'une
enquéte réalisée par le centre Handicap et Santé en 2005. L'objectif était

14. L'enquéte et I'ensemble du projet « Vie sexuelle et Handicap » sont subsidiés par le
ministére de I'Enfance, de I'Aide a la jeunesse et de la Santé de la Communauté frangaise
de Belgique.
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de mener une évaluation des besoins en matiére de vie affective, rela-
tionnelle et sexuelle auprés de personnes en situation de handicap
physique.

Cette évaluation a été réalisée au moyen de deux approches complé-
mentaires :
- le repérage des indicateurs de besoins via une analyse qualitative des
demandes que regoit le service : demandes de collaborations et d‘inter-
ventions, courriers divers, intérét des pouvoirs publics, création d'une
spécialisation « vie affective et sexuelle des personnes handicapées
physiques » a I'Université catholique de Louvain, manifestations grand
public et participation des personnes handicapées ;
— un questionnaire rempli par des personnes en situation de handicap
physique : quatre-vingt-seize personnes souffrant d'un handicap
physique (83% handicap moteur, 8% handicap moteur et sensoriel, 9%
handicap sensoriel), agées entre 19 et 63 ans, ont répondu a trente
questions concernant leurs attentes et besoins dans le domaine de la vie
affective, relationnelle et sexuelle. 30% de I'échantillon a un handicap
moteur suite a un accident.

Les principaux éléments qui ressortent du questionnaire sont les
suivants :
— une difficulté a rencontrer quelqu’un dans le cadre de relations amou-
reuses et sexuelles : 62 % des personnes ayant un handicap moteur
suite a un accident déclarent avoir des difficultés a rencontrer un parte-
naire dans le cadre de relations amoureuses, et 67 % dans le cadre de
relations sexuelles ;
— une insatisfaction par rapport aux informations regues dans le domaine
de la vie affective, relationnelle et sexuelle : information donnée le plus
souvent sous forme orale (80 % des cas), de maniére informelle (57 %
des cas), et pas toujours suffisante. Parmi les 42 % des personnes inter-
rogées vivant dans un service résidentiel, 20 % n’ont regu aucune infor-
mation, et 20 % des personnes ayant regu une information l'ont trouvée
insuffisante ;
— une demande pour étre tenu au courant des possibilités de formations
en vie affective, relationnelle et sexuelle : 54 % des personnes interro-
gées souhaitent étre tenues au courant des formations organisées ;
— pour les personnes ayant un handicap moteur, parmi les attentes en
termes de formation et d’information, certains thémes reviennent
régulierement : la parentalité, la puberté, une réflexion sur les
tabous... ;
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— un besoin de formations pour les parents des personnes avec un handi-
cap moteur : 80% des personnes interrogées souhaitent que soient orga-
nisées des formations pour les parents portant sur les theémes suivants :
droit au plaisir, découverte du corps, avenir, célibat et couple, procréa-
tion, aides techniques, puberté, contraception ;

— un intérét pour un site Internet qui serait consacré a la vie affective,
relationnelle et sexuelle des personnes en situation de handicap : 49%
des personnes souhaitent recevoir des informations si un site Internet
voit le jour et 20 % sont prétes a collaborer a I'élaboration d’un tel site ;
— une demande d’aide personnelle dans le domaine de la vie affective et
sexuelle : une aide est demandée par 37 % de I'échantillon. Parmi les
personnes demandeuses : 50 % souhaitent un soutien psychologique,
46 % une aide pour le confort et le positionnement, 46 % un accompa-
gnement sexuel, 37 % une aide médicamenteuse ou l'accés a des
moyens auxiliaires, et 12 % d'autres types daide.

Cette évaluation a mis en évidence les difficultés rencontrées ainsi
que les besoins d'information et de formation des personnes en situation
de handicap physique a propos de leur vie affective et sexuelle.

Le choix du contenu de I'outil saxe sur les résultats de cette enquéte
ainsi que sur les indicateurs de besoins analysés.

Par ailleurs, notre réflexion s'est enrichie tout au long du projet des
remarques et questionnements tant des professionnels de santé qui ont
collaboré que des personnes handicapées rencontrées pour les témoi-
gnages.

Revue de la littérature

Le contenu informatif a été élaboré a partir d'une revue de la littéra-
ture concernant la vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes
handicapées physiques, et plus particulierement des personnes blessées
médullaires.

Nous nous sommes basés a la fois sur des livres, des articles scienti-
fiques et des sites Internet.

Les mots-clés utilisés dans nos recherches bibliographiques ont été
les suivants : « paraplégie, tétraplégie, lésion médullaire, handicap
physique, handicap moteur, vie affective, vie sexuelle, sexualité, paren-
talité. »
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Processus de construction

Le contenu du DVD s'est élaboré progressivement au fur et a mesure
de nos lectures et de nos réunions de travail. Nous avons essayé de rédi-
ger des contenus accessibles a tous, compréhensibles et clairs. Les
contenus dans lesquels des dimensions plus psychologiques sont déve-
loppées reprennent les idées principales que nous désirons communiquer.
En effet, il n‘est pas possible de développer chaque thématique en
profondeur comme on le ferait dans un livre, I'espace disponible sur un
écran d'ordinateur ou de télévision étant en effet limité. A coté des conte-
nus écrits, nous incluons régulierement des témoignages de personnes
handicapées ou de leurs proches qui ont pour objectif de prolonger la
réflexion amorcée.

Les contenus a caractére plus médical reprennent également les
informations principales a connaitre, mais ne développent pas tous les
aspects en profondeur. Il est en effet important de ne pas se substituer
au corps médical auprés duquel les personnes pourront recevoir une
information approfondie et adaptée a leur cas particulier.

Au bout de quelques mois, nous avons fait appel a quatre médecins-
experts chargés de relire et de corriger les contenus a caractére médical.
Nous avons également fait relire certaines parties de texte par les
personnes blessées médullaires et les conjoints qui ont participé aux
témoignages.

La derniére phase de construction consiste a rendre l'outil interactif,
permettant une navigation a la carte.

La réalisation des témoignages audio et vidéo ainsi que la réalisation
technique de I'outil ont été prises en charge par le service audiovisuel et
électronique de I'université.

Recueil des témoignages

A cbté du contenu informatif, 'outil propose une série de témoi-
gnages de personnes handicapées, de leurs partenaires, de profession-
nels de santé et de professionnels, dans le champ de la vie affective et
sexuelle des personnes handicapées physiques.

Dans la présentation de ces témoignages, il a été décidé de ne pas
préciser le type de handicap moteur dont sont porteuses les personnes
qui témoignent, ceci afin de favoriser au mieux les processus d'identifi-
cation qui peuvent jouer.
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Les personnes choisies pour témoigner sont soit des personnes avec
lesquelles le centre Handicap et Santé est déja en relation de maniere
occasionnelle, soit des personnes rencontrées personnellement lors de
colloques et de formations.

Les personnes handicapées qui ont accepté de témoigner ont déja
réalisé un travail sur elles-mémes. L'objectif était, en effet, de proposer
des témoignages dans une visée constructive. Les difficultés ny sont pas
niées, elles sont clairement évoquées par les personnes concernées, mais
les succes, les améliorations possibles et les espoirs a garder sont égale-
ment exposés.

En référence a la littérature sur I'apport du cosoutien entre personnes
vivant les mémes types de difficultés !5, on peut supposer que cet outil
constituera un outil de conseil par les pairs : des conseils et un soutien
moral sont donnés par des personnes présentant des incapacités, mais
aussi des capacités, a d'autres personnes connaissant les mémes limites
et qui pourraient développer des capacités analogues.

Les professionnels interviewés sont des intervenants spécialisés dans
le domaine de la vie affective et sexuelle des personnes en situation de
handicap physique, et dont le témoignage peut étre utile et enrichissant
pour les bénéficiaires.

Thématiques développées dans I'outil

Suite a ce travail préalable, nous avons orienté le contenu de notre
DVD vers trois grands axes thématiques :
— s’ouvrir aux autres et a soi-méme ;
— vivre sa sexualité ;
— fonder une famille.

Nous présentons ci-dessous le contenu de chacun de ces trois axes.
Nous proposons en méme temps au lecteur de découvrir quelques extraits
des témoignages qui ont été inclus dans le DVD.

15. R. Ackridge, « Peer-provided rehabilitative services », dans E.L. Pan, S.S. Newman,
T.E. Backer, C.L. Vash (sous la direction de), Annual Review of Rehabilitation (1-38), New
York, Springer Publishing Company, 1986.
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PREMIER AXE : S'OUVRIR A SOI-MEME ET AUX AUTRES

1. Les représentations sociales liées au handicap et a la sexualité : les
difficultés de parler de sexualité dans notre société, les tabous encore liés
au handicap et a la sexualité, comment oser aborder ce sujet et avec qui
en parler.

2. Le vécu affectif et sexuel apres |'accident : apprivoiser son
nouveau corps, retrouver son identité corporelle et sexuelle, retrouver
confiance en soi, affronter le regard des autres ;

Les deux extraits suivants rendent compte de la diversité des vécus
liés au regard des autres personnes sur le handicap, a la fois sur son
propre handicap, mais également sur le handicap de son partenaire.

« Le regard des autres ne me géne pas, il ne m'a jamais vraiment génée.
Mais c'est vrai que dans ma téte je me considére, c’est un peu étrange de
dire ga puisque je suis en chaise roulante, mais quand je réve de moi et
quand je réve de la relation que je pourrais avoir avec un homme, je ne vois
pas mon handicap. Mon corps est mon corps, jimagine mon corps comme
vous imaginez le vétre c'est-a-dire valide. Dans ma téte, je suis comme
toutes les femmes. » (Julie, 24 ans, célibataire)

« Ce qui est le plus difficile, c’est justement ga, le regard des autres. Ce qu'on
lit dans leurs yeux, c’est : “Mais enfin, qu’est-ce qu’elle fout avec ce gars ?”
On vous regarde dans la rue. Mais c’était plus au début, maintenant on est
tellement habitué d’étre ensemble. Ou c’est moi qui n'y préte plus attention,
je ne sais pas. Mais c'est vrai que parfois le regard des autres, ca a été un
peu dur. » (Marie, partenaire valide de Jean-Marc, 45 ans, un enfant)

3. La vie affective et les rencontres amoureuses : rencontrer quel-
qu’un quand on est porteur d'un handicap, retrouver ses capacités de
séduction, des idées de lieux de rencontre et d'activités pouvant aider a
s’ouvrir aux autres.

Plusieurs témoignages portent sur les difficultés vécues par les
personnes atteintes d’un handicap moteur dans le domaine de la séduc-
tion. Les difficultés ressenties portent parfois sur des aspects trés maté-
riels, comme la présence de la chaise roulante. Malgré cela, les
personnes témoignent souvent d'une volonté de continuer a se voir
comme des hommes et des femmes désirables et ayant eux-mémes des
désirs.

« En fait, je trouve que la femme handicapée a parfois un double handicap

c'est-a-dire qu’elle a certes son handicap a elle, mais elle a aussi le handicap
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de devoir séduire. Elle ne peut pas se permettre d'étre fatiguée, d'étre triste.
Elle est obligée de surmonter deux fois plus que les autres femmes pour
séduire. Elle doit en faire deux fois plus que quelquun de valide parce qu'il
y a la chaise. Mais le fait d'étre propre sur soi, le fait de faire attention a soi,
ca aide I'autre a venir vers moi, je pense. Parce que la chaise peut faire peur,
plus la chaise électrique que la chaise manuelle, mais c'est vrai que c’est plus
difficile pour une personne en chaise ou avec un handicap de rencontrer les
gens parce que le handicap fait peur. On associe ga beaucoup a la mort parce
qu'il y a quand méme des altérations du corps et pour moi I'important c'est
que malgré les altérations du corps je puisse prendre du plaisir avec un
homme [...] »

« [...] Pour moi, mon handicap n'est pas un frein a la féminité, n‘est pas un
frein au désir et n’est pas un frein au plaisir. Maintenant, c'est vrai que j'ai d(i
travailler tout ga parce qu’au départ, ma famille ne peut pas concevoir que
j'aie des désirs et des besoins de femme. IIs ont un peu peur que je devienne
une putain et que I'homme que j'aime abuse de moi. Alors que pas du tout.
L'homme que j'aime n‘abusera pas de moi parce que je suis en chaise et
n‘abusera pas de moi tout court simplement parce qu'il y a du respect et de
I'amour » (Julie, 24 ans, célibataire)

« La séduction, c'est quelque chose de trés compliqué, pour tous les hommes
et toutes les femmes. Cest d’autant plus difficile quand on est en chaise
roulante parce qu’on a l'impression que la chaise roulante est un obstacle qui
va d'office nous disqualifier dans cette course a la séduction. C'est vraiment
Ga que je ressens. Je suis trés perplexe par rapport a la séduction parce que
j'ai I'impression que la premiére chose qu’on voit de moi c’est mon fauteuil.
Et donc tout ce que je peux avoir comme idée pour séduire quelqu’un, j‘ai
I'impression que ¢a va passer au second plan. Je sais que c’est en partie vrai
et en partie faux. Je sais que le fauteuil roulant prend de la place en tout cas
dans les premiéres rencontres, dans les premiers regards, dans les premiéres
occasions de séduction, mais je sais aussi qu'il peut s'effacer petit a petit si
la personne qui est en face commence par étre séduite par autre chose. »
(Fabrice, 29 ans, célibataire)

4. Réapprendre a vivre avec son conjoint : quelles sont les difficultés
qu’on peut rencontrer quand on continue sa vie amoureuse avec son
conjoint d‘avant I'accident, comment les dépasser, et I'importance de
savoir communiquer au sein du couple.

5. Des initiatives de lieux d’ouverture, a soi-méme et aux autres : les
groupes d'entraide, les groupes de parole, le cyclo-danse, les massages
de bien-étre.
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DEUXIEME AXE : VIVRE SA SEXUALITE

1. Les fonctions sexuelles normales et les troubles sexuels : les
troubles sexuels qu‘on peut rencontrer chez toute personne et les
troubles sexuels spécifiques aux personnes blessées médullaires (impact
de la lésion sur le désir, I'excitation et I'orgasme).

Afin de ne pas aborder les troubles sexuels survenant suite a une
Iésion de la moelle épiniére uniquement sous I'angle médical, nous propo-
sons des témoignages abordant le vécu lié a I'apparition de ces difficultés
ainsi que la maniére dont les personnes arrivent a les dépasser.

« Notre relation intime, évidemment, c’est une relation trés particuliere. Nous
avions un vécu personnel précédemment. Evidemment, nous avons dii nous
adapter parce que ga n'est pas forcément une sexualité facile, évidente. On
a d‘ailleurs eu quelques moments... pas de tension, mais de surprise dans la
spontanéité de notre relation intime qui se développait, il y a des moments
ou il a fallu un peu faire marche arriére en se disant : “Bon, ¢a ne va pas
comme on le souhaite, ga ne va pas aussi simplement que ¢a.” On a di
apprendre a mieux se connaitre. Moi j'ai di m‘apprendre aussi parce que
c'était quelque chose que je découvrais, une sexualité plus épanouie avec
une partenaire qui me semblait en tout cas plus durable que celles que j'avais
eues précédemment. Et donc j'ai di apprendre & me connaitre, nous avons
di apprendre a nous connaitre et puis en s'apprivoisant mutuellement on est
arrivé a, je crois, quelque chose de pas trop mal. Il y a des frustrations, ca
c'est clair. C'est quelque chose avec lequel il faut vivre. Moi, je suis trés frus-
tré, en tout cas par rapport a ce que jai connu précédemment, mais il y a
d’autres joies a découvrir, autrement. La je crois que c’est encore une fois
comme n'importe quel couple. Au fur et a mesure que le temps passe, qu’on
a la volonté d’apprendre a mieux se connaitre, on devient de plus en plus
complices et cette complicité épanouit. » (Jean-Marc, 45 ans, paraplégique,
vit en couple, un enfant)

2. Les pratiques sexuelles : le role de la masturbation pour réexplo-
rer son propre corps, limportance des préliminaires et les différentes
positions sexuelles possibles en fonction du handicap.

3. Se protéger : les différents moyens de contraception que la femme
blessée médullaire peut envisager d'utiliser, I'importance de continuer a
se protéger des maladies sexuellement transmissibles mais également
des abus sexuels possibles, notamment en raison du handicap.

4. L'hygiéne liée a la sexualité : comment gérer les problémes de
fuites urinaires et d’incontinences fécales au sein de la relation sexuelle.




VIE AFFECTIVE, RELATIONNELLE ET SEXUELLE DES PERSONNES ATTEINTES D'UN HANDICAP... 191

5. Les aides sexuelles auxquelles les personnes peuvent avoir recours :
les aides coquines, les aides médicales (aides pharmaceutiques et aides
techniques), et les aides humaines (les professionnels de santé, I'aide d’un
tiers préalable a I'acte sexuel, I'aide sexuelle directe, la prostitution).

Plusieurs témoignages abordent le théme de la prostitution. Ils
essayent de montrer ce que le recours a la prostitution peut apporter a
une personne en situation de handicap moteur, mais également ses
limites.

« La relation sexuelle est trés différente si elle se passe avec une personne
qu’on a choisie, qui nous aime de fagon réciproque ou bien si c'est une
sexualité qu’on a avec quelqu’un qu’on a payé pour ¢a. Et malheureusement
pour moi, pour le moment je n’ai connu que cette partie-la de la sexualité.
Je pense vraiment que ¢a modifie tout ce qu'on peut y mettre, méme si je
suis trés content d‘avoir osé un jour pousser la porte d’un bordel, en me
disant “0K maintenant je vais essayer de voir de quoi je suis capable”. Voila,
j'ai fait ces expériences-1a, ca m‘arrive encore de les faire d‘ailleurs, mais j‘ai
I'impression qu’on fait vite le tour de ce quon peut y trouver. Je me suis dit
“c'est pas ga que j'ai envie de vivre en fait, ce n’est qu’un pis-aller de ce qui
me manque”. Mais j'y ai trouvé une confirmation sur le fait que je pouvais
non seulement avoir du plaisir avec une femme mais je pense, dans une
certaine mesure, aussi apporter du plaisir. » (Fabrice, 29 ans, célibataire)

6. L'orientation sexuelle : les problématiques d'identité et d’orienta-
tion sexuelle telles qu’on peut les rencontrer dans le champ du handicap.
L'outil propose par exemple des témoignages de personnes handicapées
homosexuelles.

7. La sexualité en institution : les difficultés que pose la sexualité en
institution, a la fois du point de vue des personnes handicapées et des
soignants.

TROISIEME AXE : FONDER UNE FAMILLE

1. Le désir d'enfant lorsqu’un des deux conjoints (ou les deux) est
porteur d'un handicap.

Plusieurs témoignages abordent la maniére dont les personnes en
situation de handicap moteur et leur partenaire ont éprouvé ce désir
d‘avoir un enfant ensemble. Du cété des hommes, on rencontre parfois
toute la difficulté de devoir renoncer a une procréation naturelle et de
devoir recourir a des techniques de procréation médicalement assistée,
parfois lourdes a supporter.
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« Le désir d’enfant est arrivé trés vite. On a tres vite senti qu’on avait ce
besoin-la de faire un bébé ensemble, mais évidemment vu ma situation, ¢a
ne s'est pas passé aussi simplement qu’on l'aurait souhaité. Mais le désir
profond d‘avoir un enfant nous deux est venu trés vite. Pour concrétiser, vu
que ga durait un petit peu, on a eu recours a une assistance médicalisée. La
procréation médicalement assistée n’est pas quelque chose qui est facile a
envisager, surtout chez moi. En fait, entre le moment ol on a décidé d’avoir
un enfant et le moment ou il est né, trois ans se sont écoulés. Parce qu'il a
fallu que moi je fasse un peu mon deuil de cette procréation naturelle. Il ma
fallu un an et demi avant d'admettre qu'il fallait avoir recours a une assis-
tance médicale pour la fécondation. Il a fallu prendre contact, il a fallu qu'on
en parle beaucoup, finalement c’est quand méme une affaire de couple,
surtout a ces moments-la ou c'est pas aussi facile, aussi agréable qu‘on
souhaitait. C'est pas aussi simple que ¢a, d’'un point de vue vécu personnel,
d’un point de vue vécu de couple, d’un point de vue relation avec les diffé-
rentes techniques. Mais le résultat est Ia et on ne le regrette pas, ga c’est
clair. » (Jean-Marc, 45 ans, vit en couple, un enfant)

2. Les problémes de fertilité qui se posent chez I'hnomme blessé
médullaire et les différentes méthodes pour les résoudre (les méthodes
d’obtention d’un échantillon de sperme et les techniques de procréation
médicalement assistée).

3. Les spécificités liées a la maternité chez les femmes blessées
médullaires (la fécondité, la grossesse, I'accouchement, le suivi médical
et la prévention des difficultés de santé).

Le témoignage suivant présente toute I'importance pour les femmes
en situation de handicap moteur de pouvoir vivre une maternité comme
toutes les autres femmes.

« La maternité chez la femme handicapée physique, je I'ai vécue. Pour moi,
c'était la chose la plus merveilleuse qui pouvait arriver. Je n‘ai eu aucune réti-
cence, aucune peur, aucune interrogation quand j'ai décidé d'avoir un enfant.
1l faut dire aussi que pour moi, le fait de pouvoir enfanter était aussi me
mettre a la méme égalité que les autres femmes qui peuvent avoir des
enfants. Et c’est a partir du moment ou jai mis au monde que je me retrou-
vais en tant que femme. » (Karine, 45 ans, un enfant)

4. La vie avec bébé : préparation psychologique a I'arrivée de bébé
et conseils pratiques pour aménager I'espace de vie et faciliter la prise en
charge du bébé par le parent handicapé.

Dans cette partie, des parents témoignent de la maniére dont ils ont
d(i s'adapter a l'arrivée d'un bébé dans leur vie, a la fois d’'un point de
vue affectif, mais également d'un point de vue trés pratique. Ils doivent




VIE AFFECTIVE, RELATIONNELLE ET SEXUELLE DES PERSONNES ATTEINTES D'UN HANDICAP... 193

trouver des solutions pour que le partenaire en chaise roulante puisse
participer aux soins quotidiens du bébé et ne se sente pas mis de cOté.

« La naissance de Romain a été quelque chose de fantastique parce que
papa valide ou papa moins valide, il n'y a pas eu de barriére a vivre cet
événement magique. J’ai pu accompagner dans la salle d’accouchement.
L'accouchement, les premiers bains de bébé, tout ¢a a été extraordinaire, on
a vraiment eu aucune adaptation par rapport a ¢a. La seule différence par
rapport a un papa valide, c'est que je devais prendre des précautions pour
ne pas le blesser. Parce que mon aptitude a prendre dans les bras est bien
présente, mes bras sont valides, mais mon équilibre nest pas le méme, mon
mode de déplacement n’est pas le méme, il y avait quelques précautions a
prendre, mais globalement je crois qu’on a pas di avoir recours a des arti-
fices trés particuliers, voire des actes que je ne pouvais pas poser a cause de
mon handicap, il n'y a pas eu ¢a, en tout cas pour ce qui me concerne. Pour
le reste, Romain a grandi, est devenu autonome et comme il a grandi avec
nous, il s'est aussi adapté. » (Jean-Marc, 45 ans, vit en couple, un enfant)

5. L'adoption d’un enfant quand un des parents est porteur d'un
handicap.

6. La vie de famille et le vécu des différents membres au fil du temps
(parent handicapé, conjoint valide, enfants).

Le témoignage suivant nous parle du vécu d'une maman en chaise
roulante face aux réactions de son enfant qui, bien que s'étant adapté a
la situation, est capable également d'exprimer son envie, parfois, que sa
maman soit comme tout le monde.

« Le fait d'avoir une maman handicapée na jamais fait de probléme pour lui,
il s'est habitué directement, il a composé avec. Simplement quand il avait
8 ans, 9 ans, la il a commencé a se rendre compte que je ne pouvais pas
courir, que je ne pouvais pas faire des promenades que lui aurait souhaitées,
faire du vélo en famille... Donc il y a eu par moment des reproches, mais je
pense que c'est comme tout enfant qui peut reprocher a des parents ce qu'il
voudrait mais qu'ils ne font pas. Donc pour moi, ga n‘a pas été choquant de
I'entendre dire qu'il en avait marre de ne pas pouvoir faire telle ou telle
chose. Javais une possibilité aussi d’entendre ces difficultés qu'il pouvait
rencontrer vu que javais un handicap et on a composé, on a toujours parlé
aussi. Je 'ai laissé entre guillemets se révolter, parce que voila, la situation
était comme ga, mais ga n‘a pas été problématique, pour lui, pour son évolu-
tion. » (Karine, 45 ans, un enfant)
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Evaluation de I'outil

Une évaluation de la forme finale de I'outil est prévue avant sa
diffusion.

Cette évaluation portera sur différents aspects :
—la qualité visuelle et technique du DVD : évaluation des choix
graphiques (couleurs, boutons, etc.), facilité de navigation et d‘utilisation,
convivialité, bonne proportion entre les textes, les photos et les témoi-
gnages, etc.
—le contenu : intérét pour les thémes proposés, sujets les plus et les
moins intéressants, thémes trop ou pas assez développés, les contenus
manquants, vocabulaire simple, textes compréhensibles, etc.
— l'impact de I'utilisation du DVD sur la personne : augmentation des
connaissances, sentiment de pouvoir davantage maitriser sa santé affec-
tive et sexuelle, changements amenés pour soi-méme ou au sein du
couple, etc.

Cette évaluation sera effectuée auprés d’une quinzaine de personnes
blessées médullaires et de leur partenaire, et réalisée au moyen d’un
questionnaire et complétée par un entretien semi-dirigé.

Conclusion

Bien qu’on reconnaisse a I'heure actuelle de plus en plus le droit des
personnes handicapées physiques a vivre pleinement une vie amoureuse
et sexuelle, I'information dans ce domaine fait encore souvent défaut. En
cela, I'utilisation d’outils tels qu’un DVD, une brochure, ou encore un site
Internet constitue une voie d’information utile, complémentaire a I'infor-
mation donnée par les professionnels de santé. Malgré I'augmentation de
I'utilisation par les professionnels d’outils multimédias déducation a la
santé 16, ces outils restent une approche novatrice, surtout dans le monde
francophone. 1l s'agira de voir quelle place peut prendre ce type d'ap-
proche dans les prochaines années. Ces outils demandent encore a étre
évalués par les personnes concernées mais également pas les profes-

16. A. Dragone, P.J. Bush, J.K. Jones, D.J. Bearison, S. Kamani, « Development and evalua-
tion of an interactive CD-ROM for children with leukemia and their families », Patient Educa-
tion and Counseling, 46, 2002, p. 297-307.
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sionnels de santé, notamment ceux travaillant dans les centres de
réadaptation et les services résidentiels.

Un tel outil pourrait également contribuer a attaquer les tabous qui
pésent encore aujourd’hui sur les questions liées a la sexualité et qui sont
présents du coté des patients mais également au sein du corps médical.

La question de la diffusion de ce genre d’outil se pose également. En
effet, faut-il permettre une diffusion large, par exemple via Internet, ou
faut-il restreindre la diffusion a des centres spécialisés ? Dans le premier
cas, l'idée est de rendre les outils accessibles a toute personne qui se
sent concernée par cette problématique, y compris en dehors de toute
structure d’accompagnement (médical ou psychologique). Dans le
second cas, I'idée est que I'accés soit possible uniquement via un média-
teur, en général un professionnel de santé, qui va conseiller I'utilisation
de l'outil a son patient. Cette question est délicate et touche des aspects
déontologiques et éthiques. Nous avons décidé de ne pas diffuser I'outil
tel quel sur Internet. Toutefois, nous informerons de I'existence de I'outil
sur un site Internet que nous avons le projet de créer. Le développement
de ce site est actuellement en cours. Outre une information de base dans
le domaine de la vie affective et sexuelle des personnes en situation de
handicap physique, il est prévu d’offrir aux personnes la possibilité de
poser des questions et d'obtenir des réponses de professionnels, ainsi
que la possibilité d’échanger des expériences, sous le regard d’'un coor-
dinateur de site.
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Mémoire MFPF / / Cote : 107 PAN / Doc n° : 19666

Handicap mental et sexualité : des avancées ?

PANDRAUD Aline

Planning Familial Hérault (34), 2009 - 45 p.

1. Evolution de la prise en compte de la vie affective, relationnelle et sexuelle des personnes en situation de handicap mental
2. Difficultés et résistances sociales qui subsistent malgré 1'évolution des lois

3. Role de la conseillere conjugale et familiale dans I'amélioration de la vie affective relationnelle et sexuelle des personnes en
situation de handicap mental vivant en institution

-Ouvrage / Livte / Cote : 107 UNA / Doc n°: 7081

Livre blanc : maltraitances des personnes handicapées mentales dans la famille, les institutions, la société ;
Prévenir, repérer, agir.

UNAPEI- Union Nationale des Associations de Parents et Amis de Personnes Handicapées Mentales, 2000 - 71 p.
Au sommaire :

- présentation générale

- représentations de la maltraitance a travers les médias

- état des lieux

- la personne handicapée mentale et les maltraitances

- la maltraitance dans les environnements familiaux et institutionnels

- préconisations

-Ouvrage / Livre / Cote : 107 TRE / Doc n®: 7538

Guide d'éducation sexuelle a 'usage des professionnels. Tome 2 - la personne handicapée mentale.

TREMBLAY Réjean

Erés, 2001/2003 - 152 pages

Ce guide d'éducation sexuelle a été congu par une équipe pluridisciplinaire (sociologue, psychologue, sexologue, éducateur
spécialisé). Il s'adresse a tous les professionnels ayant une fonction éducative auprés de jeunes et d'adultes handicapés
mentaux, et désirant mettre en place un véritable programme éducatif qui corresponde a une approche humaine de la
sexualité. Cet ouvrage ne donne pas de recettes mais propose des outils pour accompagner I'échange, la communication, la
découverte de la complexité de la sexualité, et traduire en profondeur les émotions : un « alphabet », sorte de « langue des
signes », des cartes émotionnelles, des photos a thémes. Ces outils ont été expérimentés dans des IME de la région
toulousaine ou ils ont pu faire la preuve de leur efficacité. Cet ouvrage s'inscrit dans le cadre du travail de réflexion et de
recherche du CIFRES qui, dans ses formations, s'efforce depuis des années de faire évoluer la réflexion de tous pour que
I'éducation sexuelle ne soit pas pure intention de principe mais devienne une réelle volonté des équipes éducatives d'aider les
jeunes, qu'ils soient ou non handicapés, a une intégration harmonieuse de leur sexualité.

-Ouvrage / Livre / Cote : 107 SOU / Doc n°: 10715

Aimer au dela du handicap : vie affective et sexualité du parapléglique.

SOULIER Bernadette.- Dunod, 2001 - 212 p.

Pour répondre au désarroi et a la solitude affective de la personne paraplégique ou tétraplégique (2 ou 4 membres paralysés),
ce livre veut montrer qu'il est possible apres l'accident de poursuivre harmonieusement une vie de couple. Bernadette
Soulier, médecin, a vécu elle-méme le handicap. Elle considere l'individu dans sa globalité tant médicale que psychologique.
Son objectif est d'offrir une réponse pratique et cohérente aux problémes posés par les troubles sexuels et d'indiquer le
chemin pout reconquérir un bonheur affectif. Cet ouvrage s'adresse a un vaste public tout soignant, travailleur social,
thérapeute interrogé par une personne paraplégique au sujet de son avenir sexuel ; tous ceux qui ont un enfant, un parent,
un ami accidenté ; tous ceux qui ont un jour songé a ce que pouvait signifier une vie en fauteuil ; et bien entendu les
pataplégiques qui vivent au quotidien la difficulté d'aimer... Cette deuxieme édition augmentée a été entiérement revue et
actualisée par l'auteur qui a notamment repris tout ce qui concerne la procréation, la grossesse et l'obtention du plaisir
sexuel.

Ouvrage / Livre / Cote : 107 HAN / Doc n°: 6690
Sexualité et institution : dossier spécial.

Handicap - revue du CTNERHI, 1999 - N° 83

Sommaire :

* Les organisations institutionnelles de la sexualité, Alain Giami
* Le mariage des impuissants, Marcela Iacub
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* Quand les garcons victimisés sexuellement deviennent des peres incestueux : connaissances et controverses, Marie-Pierre
Milcent

* La promotion de la qualité de vie sexuelle des personnes handicapées mentales vivant en institution : un cadre de référence
pour un projet éducatif, André Dupras

* Sexualités incarcérées, Dominique Lhuilier

* « Je n'ai jamais vu ¢a dans le Kama Sutra » : histoires sexuelles de personnes handicapées, Tom Shakespeare (Texte traduit
par Magali Pla et Raphaél Loison)

* Commentaire : Peut-on apprendre de nos différentes expériences ? Stuart Michaels

Ouvrage / Dossier d'information / Cote : 107 RIC / Doc n°: 18075

AVAS : service d'accompagnement a la vie affective et sexuelle des personnes handicapées.

Handicap International, 06/2007 - 81 p.

Le service AVAS a été crée afin de répondre aux besoins des personnes handicapées, des familles et des professionnels
concernant la vie affective et sexuelle. Il a permis de libérer la parole sur le sujet et de sortir du silence qui pése encore dans
les associations de parents et les établissements. Ce document de capitalisation rappelle les différentes missions de ce service,
la méthodologie employée et se finit sur l'interrogation quant a l'utilisation du savoir-faire, du savoir-étre et des outils
développés par le service AVAS dans les autres programmes d'Handicap International.

Ouvrage / Actes de colloque / Cote : 107 AGT / Doc n°: 18372

La vie affective et sexuelle du jeune handicapé. L'émergence de la sexualité. L'abord corporel. Handicap et
intimité. Compte-rendu, conférence-débat. 9 octobre 2004.

AGTHE-DISERENS Catherine / VATRE Francoise / DEROUAUX-DE DECKER Christiane

Inter-Associations (L") ; APAEMA, 2005

Ouvrage / Livre / Cote : 107 GIA / Doc n°: 5640

L'ange et la béte. Représentations de la sexualité des handicapés mentaux par les parents et les éducateurs.
GIAMI Alain / HUMBERT-VIVERET Chantal / LAVAL Dominique

Centre Technique National D'Etude et de Recherche sur les Handicaps et les Inadaptations ; Conseil Supérieur de
I'Information Sexuelle et de la régulation des naissances, 1983 - 2001 - 113 p.

La recherche présentée dans cet ouvrage par le C’TN.E.R.H.I. a été réalisée a la suite d'un appel d'offre du Conseil Supérieur
de l'nformation Sexuelle. Il est certain que la sexualité des adultes handicapés mentaux—ni anges, ni bétes— pose a leur
entourage des problemes de nature différente selon qu'il s'agit des parents ou des éducateurs. Il importe donc d'en évaluer
I'impact sur la vie quotidienne des personnes handicapées, sur leur responsabilité propre comme sur celle de leur
encadrement familial et institutionnel. Les auteurs nous convient a mieux comprendre, et pour cela a considérer la sexualité
des personnes handicapées mentales autrement que sous l'angle d'une irréductible différence avec les "normaux".
Différenciées et réductibles, les situations ne justifient ni un refus massif d'identification, ni des tentatives de mise a distance
systématiques des personnes handicapées mentales, ni la mise en ceuvre de conduites et de pratiques qui leur seraient
spécifiques. Cet ouvrage creuse, élucide les représentations sousjacentes aux pratiques usuelles.

-Ouvrage / Livte / Cote : 107 VAG / Doc n°: 10975

Comprendre la sexualité de la personne handicapée mentale.

VAGINAY Denis.- Chronique sociale, 2002 - 199 p.

Il n'est pas toujours facile de faire admettre cette simple vérité : la sexualité des personnes handicapées mentales existe. Cette
affirmation recouvre de multiples situations. Il convient de ne pas les confondre. La population des personnes handicapées
mentales est complexe et hétérogene. Malgré les déclarations de bonnes intentions, on ne peut pas s'attendre a voir une
personne profondément déficiente partager les projets et les responsabilités d'une autre qui le serait beaucoup moins.
Chacune vit dans son corps les effets de ses éveils pulsionnels et chacune aspire a exprimer ceux-ci dans une relation. Ce qui
pose fondamentalement la question du droit et de l'interdit. Nous chercherons a déterminer comment aider au quotidien et
deés le plus jeune age toutes les personnes handicapées a se construire au mieux, c'est-a-dire a intégrer a leur personnalité
cette part de sexualité qu'aucune personne ne saurait négliger sans dommage. Nous aborderons les questions que pose la
sexualité chez les adultes et les réponses que l'on peut proposer. L'auteur: Denis Vaginay, docteur en psychologie clinique,
psychanalyste, exerce en libéral et en institutions. Il travaille depuis de nombreuses années les questions de la différence et de
la sexualité. Il a publié¢ aux éditions Chronique Sociale: Accompagner l'enfant trisomique; Trisomie 21, Transmission et
intégration (en collaboration) ; Vivre la sexualité, Encyclopédie illustrée (avec D. Balvet pour les dessins).

-Ouvrage / Livte / Cote : 107 DIE / Doc n°: 11020

Sexualité et prévention du sida en milieu spécialisé : Du tabou aux stratégies éducatives.

DIEDERICH Nicole / GREACEN Tim.- Erés, 2002

Comment le secteur du handicap mental en France - qui se caractérise par une extraordinaire hétérogénéité, tant par la
population concernée que dans la diversité des structures a-t-il réagi devant I'émergence de 1'épidémie du VIH sida ? A-t-il
pu se croire épargné en raison de la vigilance de l'encadrement ou de l'étanchéité des institutions pat rapport au monde
extérieur ? Dans quelle mesure le déni de la sexualité des personnes accueillies dans ces structures et la négation de
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l'existence de pratiques sexuelles potentiellement a risque de transmission du virus ont-ils constitué un frein pour une
éducation a une vie sexuelle responsable? Dans les situations concretes, la déficience intellectuelle s'est-elle avérée
compatible avec I'autonomie nécessaire a la prévention du sida ? Les établissements qui se sont engagés dans des actions de
prévention ont-ils réussi a alerter les usagers sur les risques, a contrer les fausses croyances, a modifier les comportements ?
Enfin quels sont les principaux facteurs de vulnérabilité aux risques de contamination et aux abus sexuels? Ce sont ces
questions que 'ouvrage actuel s'efforce d'explorer en présentant les résultats de plusieurs années de recherche au plus prés
des usagers et des professionnels des établissements spécialisés. Les constats, tantdt amers, tant6t porteurs d'espoit, ont de
quoi surprendre.

Ouvrage / Revue / Cote : 107 DIS / Doc n° : 18900

Au risque du désir.

AGTHE-DISERENS Catherine / JEANNE Yves / FUMAGALI Lorenzo.- Reliance, 09/2008 - 125 p.

Le silence assourdissant qui entoure la sexualité des personnes en situation de handicap céde peu a peu sous I'affirmation de
leurs droits et la pression de leurs revendications pour conquérir les moyens de la pratiquer. Aux Pays-Bas, en Suisse
alémanique, entre autres, des réponses sont apportées, notamment sous la forme d’une assistance a I'exercice de la sexualité.
Des témoignages de personnes en situation de handicap et de professionnels de I'assistance sexuelle, les réflexions de
chercheurs engagés sur les questions du handicap mettront en débat les avancées permises par ces pratiques nouvelles et les
interrogations éthiques qu’elles ne manquent pas de soulever.

-Ouvrage / Livre / Cote : 107 SIE / Doc n°: 11547

Oser étre mére. Maternité et handicap moteur.

SIEGRIST Delphine.- AP-HP, 2003 - 158 pages

Sur la maternité, les livres fleurissent mais peu d'informations existent pour les femmes ayant une déficience motrice. Or,
elles sont nombreuses a s'engager dans l'aventure de la maternité. Ce guide, qui est le premier du genre en France, leur est
destiné. Il rassemble les informations pratiques pour leur permettre de mener a bien une grossesse; du désir d'enfant au
retour 2 la maison. Il donne aussi la parole aux meres: une trentaine d'entre elles racontent, pour la premiére fois, leur
parcours, aisé ou semé de difficultés. Ces témoignages aideront les futures méres a se sentir moins isolées. Des conseils enfin
pour aborder avec davantage de sérénité ces 9 mois si bouleversants.

De leur coté, les équipes médicales y trouveront des reperes utiles face au handicap, pour faciliter leur travail et répondre
encore mieux au désir de maternité des femmes ayant une déficience motrice.

Ouvrage / Livre / Cote : 107 NUS / Doc n°: 16376

Handicaps et sexualité. Le livre blanc.

NUSS Marcel.- Dunod, 2008 - 260 p.

Nos sociétés ont par rapport a la question de la sexualité des personnes handicapées une position paradoxale. Alors qu'on ne
cesse de proclamer le droit des personnes dépendantes a 1'égalité des chances dans tous les domaines, on peine encore a
reconnaitre l'accompagnement 2 la vie affective et sexuelle comme un véritable sujet de société. Et ce malgré la grande
détresse des personnes concernées. En effet le débat souléve des problémes tout a la fois d'ordres éthique, technique,
médical, juridique et économique, mais il nous renvoie surtout a nos tabous ainsi qu'a nos représentations des personnes en
situation de handicap. Marcel Nuss nous livre ici le premier recueil de témoignages intimes de personnes handicapées, mais
aussi de soignants, de conjoints, d'accompagnateurs sexuels étrangers, d'institutionnels, de philosophes et de jutistes. Il nous
permet ainsi de faire un point exhaustif et honnéte sur la question. Un collectif d'associations, composé de I'AFM, de I'APF,
de la CHA et de Handicap International, a engagé une réflexion sur l'ensemble de ces sujets afin de promouvoir des
échanges et permettre la construction de propositions d'actions avec les personnes concernées et les pouvoirs publics.

-Ouvrage / Dictionnaire;Livre / Cote : 100 MIM / Doc n° : 15820

Petit Larousse de la sexualité.

MIMOUN Sylvain Dr / LACHOWSKY Michéle Dr / PAGES Jean-Sylvain Dr / PAGES-POLY Matie-Francoise Dr /
ZUCKER-ROUVILLOIS Elisabeth / LE NESTOUR Elisabeth / BONIERBALE Miteille Dr / BOHBOT Jean-Matc
Dr / BRENOT Philippe / BRUNET Jean-Louis / JACQUEMIN LE VERN Héléne Dr / BYDLOWSKI Monique Dt /
RIBES Gérard Dr / POURETTE Dolorés / ROUX-DESLANDES Claude-Elisabeth Dr / CHABY Lucien Dr /
LASSALE Bruno / WELZER-LANG Daniel / WINAVER Diane Dr / SOLANO Catherine Dr / JASPARD Maryse /
CHABY Lucien Dr / COLSON Matie-Hélene Dr / DINTRANS Jean-Roger Dr / FAIX Antoine Dr

Larousse, 2007 - 951 p.

Permettre a chacun d'enrichir sa connaissance des choses du sexe et de la sexualité, afin de mieux comprendre et bien vivre
ses relations sexuelles, a tous les ages de la vie. Un dictionnaire encyclopédique et pratique de référence, rédigé par les
meilleurs spécialistes et avec tout le savoir-faire Larousse : pluridisciplinaire, complet, précis et sans tabous.

Le premier vrai dictionnaire sur la sexualité congu pour le grand public qui facilitera le dialogue entre partenaires entre
individus et praticiens entre parents et adolescents. Des informations sérieuses et pratiques, présentées dans un style clair et
accessible. D'abstinence a Zygote, 1200 articles pour tout savoir sur le sexe et la sexualité de A 2 Z. Les sujets sont abordés a
travers plusieurs aspects : sexologie, médecine, psychologie, sociologie, droit, culture générale. Un répertoire de pres de 500
mots et expressions de la langue familiere, voire vulgaire ou argotique, évoquant les choses du sexe et de la sexualité.

99



Matériel pédagogique / / Cote : M 0008 SEX / Doc n®: 15723

Des femmes et des hommes. Programme d'éducation affective, relationnelle et sexuelle destiné aux personnes
déficientes mentales.

DELVILLE Jacqueline / MERCIER Michel / MERLIN Carine

Presses universitaires de Namur - Belgique, 1999 - EDUCATION A LA SEXUALITE / ADOLESCENCE /

Ce programme est destiné aux adultes et adolescents vivant avec une déficience mentale. Son objectif est de favoriser un
épanouissement personnel en proposant des animations visant a étre mieux avec soi méme avec son corps, avec l'autre, dans
sa vie amoureuse et dans sa sexualité. Le programme est présenté sous la forme d'une mallette pédagogique comprenant 3
patties : un manuel d'animation (un guide de 536 p. plutdt qu'un simple manuel d'accompagnement) un DVD et d'un dossier
d'images. Le manuel propose une réflexion préalable et indispensable 4 la mise en oeuvre du programme, avant d'en détailler
le contenu et les exercices pratiques a développer avec les participants.

La mallette comprend des planches d'illustrations afin de faire passer un certain nombre de messages (le corps, l'anatomie,
les organes sexuels, la puberté, les régles, s'embrasser, les caresses, le désir, la masturbation, mais aussi la rencontre, la
relation amoureuse, le couple, 'homosexualité, le consentement, les rapports sexuels non voulus, le préservatif, le désir
d'enfant, la grossesse... Elle comprend également des photos des séquences du film.

Le film comprend 12 séquences : des saynétes jouées par des comédiens, un groupe de jeunes.

La robe de Nathalie, la piscine, la nuit d'Arthur, Pas de panique, La balade, les vacances, la premiére fois, le confident,
patlons en, la dispute, 'agtession
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