CULTURE DES SOINS

Sexualité et handicap

Personne n’est

Cerfains groupes de population n'ont pas accés — n'ont pas

droif... — & une vie affective et sexuelle possible. Les personnes

handicapées constituent I'un de ces groupes. Des profession-

nels de la santé s'investissent pour que ce droit élémentaire

puisse &fre garanti aussi souvent que possible.

BRIGITTE LONGERICH

ENCORE un tabou qui a la vie dure:
on ne parvient pas a imaginer que les
personnes souffrant d’un handicap,
mental ou physique, puissent avoir une
vie sexuelle, et tendre, comme chacun
d’entre nous, a un épanouissement a
travers ce qui est 'un des besoins fon-
damentaux de I’étre humain.

Les raisons? Elles sont a rechercher
dans des registres comme la peur, la mo-
rale, la responsabilité, mais souvent aussi
l'ignorance, le déni ou encore la paresse.

Des étres immatures?

Les témoignages recueillis aupres de
parents de personnes handicapées men-
tales font ressortir que ces derniers ont
de la peine a voir leur enfant évoluer vers
le monde adulte: comme si le handicap —
malgré toutes les différences et nuances
qui le caractérisent — empéchait toute
croissance et toute évolution. Pourtant,
chaque individu passe par les mémes sta-
des de développement biologique et le
jeune handicapé atteint forcément un
jour le stade de la puberté.

«Je ne peux pas I'éduquer comme mes
autres enfants... le dialogue est présent
mais les autres se débrouillent seuls.
Pour Etienne, c’est différent, il a des co-
pines et pour I'instant cela ne pose pas de
probléeme, mais plus tard, je ne saurai
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Qu’est-ce qui choque?
Le fait qu’une person-
ne différente puisse
avoir les mémes dé-
sirs, réves et aspira-
tions que le commun
des mortels?

que faire, car il est beaucoup plus dépen-
dant de moi que les autres. Je ressens un
malaise, car habituellement les parents
n’accompagnent pas leurs enfants deve-
nus adolescents dans leurs premieres ex-
périences», confie une mere de plusieurs
enfants, dont un fils trisomique de 14 ans.

Si le probleme se pose de maniére
aigué a I'adolescence, il n’en est pas pour
autant résolu lorsque la personne handi-
capée est adulte. Celle-ci a constamment
besoin de I'aide de tiers dans sa vie et
acceéde, au mieux, a une autonomie rela-
tive. Ce tiers aidant peut devenir en

en droit

meéme temps, qu’il le veuille ou non, un
tiers voyant, pensant, décidant, agissant
et enfin jugeant, qu’il soit un profes-
sionnel ou un membre de I'entourage
proche. Pour ce qui est de la sexualité
également, la personne handicapée dé-
pend de son entourage et de 'ouverture
que celui-ci manifeste — ou non — par rap-
port a cet aspect.

Le Moyen Age a duré longtemps...

Il est peut-étre bon de rappeler que les
personnes handicapées n’ont accédé que




d’interdire d’aimer

trés tard au statut de «personne a part
entiere». Des pratiques moyenageuses

ont été en vigueur jusque vers
1950-1960, puisqu'on les considérait
tout simplement comme des objets, par-
qués, gardiennés presque comme des
bétes et dont on assurait uniquement la
survie.

Lorsqu'un enfant handicapé venait au
monde, les parents de celui-ci s’enten-
daient dire: «Débarrassez-vous-en, con-
fiez-le a une institution spécialisée, sinon
ce sera un fardeau pour toute votre vie.»
Par ailleurs, il ne faut pas occulter le role
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qu’'a joué I'école obligatoire dans cette
attitude: avec l'instauration de «normes
intellectuelles», on déclarait inaptes ou
«déficients mentaux/intellectuels» tous
ceux qui n’arrivaient pas a suivre. Dans
d’autres cultures, cette barriere entre le
normal et 'anormal n’existe pas de facon
aussi élitiste.

Petit & petit, les familles se sont pour-
tant mobilisées, des associations se sont
créées pour mettre fin a cette forme de
discrimination inacceptable. D’objet, la
personne handicapée devient enfin sujet,
des projets pédagogiques et de nouvelles

formes de prise en charge se mettent en
place. Lannée internationale du handi-
cap (1981) permet a ’ensemble de la po-
pulation de prendre conscience des pro-
blemes existants et de jeter un regard
nouveau sur tous ceux que la vie a défa-
vorisés. La Déclaration universelle des
droits des personnes déficientes mentales
a également permis de faire un pas en
avant.

Comment aborder la sexualité?

Nous sommes a l'aube du 21° siecle,
et beaucoup de choses ont changé. «Mais
le travail a réaliser dans le domaine de
I'éducation sexuelle spécialisée s’adres-
sant aux personnes handicapées est
immense», constate Francoise Vatré,
sexo-pédagogue spécialisée et formatrice
pour adultes, qui s’occupe de cette thé-
matique depuis plusieurs années.

Avec sa collegue Catherine Agthe
Diserens, elle propose un enseignement
s’adressant prioritairement aux profes-
sionnels concernés (éducateurs spécia-
lisés, soignants, pédagogues, responsa-
bles d’institutions). Ce module est intitulé
«Du Ceeur au Corps».

«Lorsque nous ouvrons une porte sur
les multiples expressions de 'affectivité
et de la sexualité des personnes vivant
avec un handicap, et que nous consi-
dérons les réflexions et les ressentis de
celles et ceux qui les entourent, nous ren-
controns une grande humanité, beau-
coup de lucidité et de beauté, de la
noblesse... mais autant de tristesse, de
résignation, parfois de révolte devant
le constat des limitations, mais aussi
beaucoup de créativité pour des pos-
sibles... possibles!»

Ces deux professionnelles, en étroite
collaboration avec des collegues belges et
romands, ont contribué a la mise sur pied
d’'un programme d’éducation sexuelle
adapté, avec un matériel et des métho-
dologies spécifiques. 11 se nomme «Des
femmes et des hommes».

Les sujets abordés sont les suivants: les
relations dans un groupe, la vie affective
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et amoureuse, la relation au corps (le sien
et celui des autres), 'approche de la
sexualité, les é1éments concernant le fonc-
tionnement physiologique, le plaisir, la
relation sexuelle, la fécondabilité, la con-
traception, les habitudes d’hygiene, les
moyens de protection envers les MST, la
vie de couple, le désir d’enfant, les as-
pects juridiques et la prévention des abus
sexuels.

Francoise Vatré utilise également le
shiatsu comme approche corporelle dans
le cadre de ce travail, tant aupres des
personnes concernées par le handicap
quaupres de leur entourage profes-
sionnel et méme familial.

A vous qui m’entourez tous les jours
——

«Je tiens a vous remercier pour
votre accompagnement et votre aide.
Vous étes conscients des difficultés
qui me rendent dépendant de vous.

Vous me connaissez bien et vous
répondez au mieux a mes besoins.

Il est toutefois une part au centre de
mon existence qui est plus difficile a
dévoiler: I'expression de ma vie affec-
tive et sexuelle. Je peux aimer, je peux
étre aimé: donner et recevoir du plai-
sir physique. Je peux m’exciter dans
des moments de laisser-aller fantas-
matiques. Pour réaliser mes envies, je
dois étre siir que vous n’entrerez pas
dans ma chambre sans y étre invité,
bien que je puisse justement avoir
besoin de vous a ce moment-la.

J'ai aussi le droit de vivre ma
sexualité, qu’elle soit amoureuse ou
purement charnelle. Ne voyez pas ici
une démarche revendicatrice, simple-
ment 'amélioration de ma situation
grice a votre aide et votre compré-
hension.

e Dans ma chambre, dans mon stu-
dio, je peux rester seul ou en com-

Dans chaque espace de parole, on tient
toujours compte de I'histoire individuelle
pour essayer de trouver l'approche la
plus adaptée a la singularité de chacun.

Un travail long et patient

A en croire Francoise Vatré, on s’ache-
mine actuellement vers une plus grande
ouverture face a la question de la sexua-
lité des personnes handicapées. «Mais
malgré des changements importants, un
travail long et patient reste a faire. On
rencontre toujours des personnes ouver-
tes, prétes a changer d’attitude, a ap-
prendre, a chercher de nouvelles solu-

pagnie d’'une personne de mon
choix, quel que soit le motif de sa
présence et quoi que les autres en
pensent.

* Le lit est-il assez large?

¢ J’ai le droit de visionner des casset-
tes X (certains films érotiques aident
a la satisfaction des désirs).

Et selon ma situation, peut-étre au-

rais-je besoin:

* que vous m’aidiez a me déshabiller,

* (ue vous me couchiez nu sur mon lit,

* (Jue vous me retiriez (puis reposiez)
ma sonde urinaire,

* que vous me laviez avant I'amour,

* que vous me fassiez un lavement,

e que vous m’aidiez a mettre un pré-
servatif,

* que je vous appelle en urgence pour
un spasme, une douleur.

Enfin, lors de ma toilette, puis-je vous

demander d’avoir une attitude com-

préhensive et discréte en lavant les

sécrétions de mon plaisir et vous abs-

tenir de manifester reproches et

dégolit? Je sais combien il peut étre

délicat pour un tiers d’intervenir en fa-

veur de mon intimité. Si cela s’avere

trop problématique, je propose de

faire appel a un intervenant spé-

cialisé pour nous aider. Vous qui

m’entourez et sans qui ma vie ne

serait pas de cette qualité, je vous re-

mercie d’avoir lu cette lettre, témoin

de la confiance que je mets en vous.»

Source: Vivre aussi ma sexualité. Guide pratique

Ne 2. Brochure congue et éditée en partenariat
par différentes associations (voir Références).
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tions. Mais il y a encore trop de regles
rigides, de limites considérées comme
«intransgressables», de peurs inexpri-
mées voire inconscientes, qui font obs-
tacle & tout progres.» Lexemple qui suit
est parlant a cet égard:

Matthias, 28 ans, et Suzanne, 35 ans,
vivent dans la méme institution depuis
longtemps. Il s’aiment bien. Ils désirent
passer plus de temps ensemble, ils expri-
ment ['envie d’avoir une chambre pour
eux et d’avoir des relations sexuelles. Ils
le désirent clairement, ils peuvent l'un et
lautre parler suffisamment intelligible-
ment pour étre compris de l'équipe des
éducateurs. Ils attendent la permission
de vivre leur envie.

Des lors, un partenariat est mis en
route, les colloques et consultations se
multiplient entre leurs référents respec-
tifs, entre toute l’équipe de linstitution
et la direction, entre leurs parents res-
pectifs et plus récemment avec l'une de
nous, animatrice en éducation sexuelle,
appelée a organiser la réflexion et les
prises de décision autour d’un consensus
idéal a construire: le temps va nous mon-
trer les méandres et difficultés, les es-
poirs et les cheminements qu'une telle
demande va déclencher au sein de ce
partenariat de fait, ce groupe d’adultes
responsables obligés de se réunir et qui
devraient pouvoir harmoniser toutes
leurs idées, peurs, conceptions, résis-
tances pour qu'un jour, Matthias et
Suzanne s’endorment apaisés sur un
méme grand matelas, joignant leurs deux
existences pour pouvoir vivre des pos-
sibles bouts de bonheur, a leur portée,
avec leurs limites.

Que craint-on vraiment?

Pour que ces «bouts de bonheur»
soient possibles, il faut parfois des mois,
si ce n’est des années. Comme si pour
accéder a ces moments de partage si im-
portants, qui pour bien des gens sont a tel
point banalisés qu’ils n’en apprécient
méme plus la valeur, il fallait prouver que
l'on en était digne et capable, avec des
criteres encore plus performants que
pour tout un chacun!

La crainte premiere, archaique et ré-
flexe de la société est liée a la procréation.
Jusqu’il y a peu, il était en effet impen-
sable que deux personnes handicapées
puissent donner naissance a un enfant;
d’ailleurs plusieurs pays ont pratiqué la



stérilisation forcée jusque dans les an-
nées 80! Si aujourd’hui de tels abus ne
sont plus possibles, la peur de I’enfant né
de un ou deux parents «déficients» est
toujours bien présente. C’est pourquoi,
dans certaines institutions spécialisées,
en Suisse comme ailleurs, on exige la
contraception pour les jeunes filles et les
femmes — méme si la probabilité qu’elles
puissent un jour avoir des relations
sexuelles est minime.

Les autres craintes sont liées aux mala-
dies sexuellement transmissibles et, sans
qu’on I'avoue toujours, a la peur de perdre
le contrble d'une situation et qu’il y ait
une plus grande vulnérabilité aux abus
sexuels... puisque ces jeunes filles et ces
femmes sont chimiquement protégées, et,
de ce fait, moins étroitement surveillées.

Francoise Vatré insiste sur la différence
a faire entre handicap mental et handicap
physique: «Les personnes atteintes dans
leur psychisme vont trouver le moyen de
faire 'amour si elles en ont envie; elles
vont se soustraire a la surveillance de
leurs éducateurs ou soignants et se ca-
cher Dieu sait ol leur corps leur obéira.
Mais une personne en chaise roulante ou
incapable de se mouvoir seule, si elle a
envie de vivre une intimité sensorielle,
sensuelle et sexuelle, ou un couple dans
les mémes conditions, doit avoir recours
a un tiers et donc, doit trouver les moyens
d’obtenir son accord et son aide.»

Le handicap physique

Si, concretement, il est difficile pour une
personne physiquement handicapée d’ac-
céder a une vie sexuelle, il lui est en prin-
cipe plus facile de faire valoir ses droits,
comme le releve un jeune homme inter-
rogé dans le cadre d’'une enquéte sur le
sujet: «Je pense que c’est plus facile pour
nous de faire reconnaitre notre sexualité
puisque nous avons toute notre téte pour
communiquer et faire valoir nos droits. Il
en va bien autrement pour les personnes
souffrant d’un handicap mental.»

Malgré cela, la question se pose de
facon particulierement dramatique pour
les personnes ayant un handicap acquis,
suite a un accident ou a certains types de
maladies. Les personnes victimes dun
traumatisme craniocérébral, qui se re-
trouvent paralysées du jour au lendemain,
doivent parfois faire le deuil, partiel ou
entier, de leur vie sexuelle, dont il leur
reste le souvenir et la nostalgie. «Ce qui

Tendresse, inti-
mité, compré-
hension: quand
on vit dans
I"exclusion, le
besoin d’étre
apprécié et aimeé
est encore plus
fort.

est terrible, constate Francoise Vatré,
c’est que le silence s’installe par rapport a
ce sujet. Lentourage se préoccupe du bien-
étre de l'accidenté, de ses besoins élé-
mentaires, de ses rapports sociaux, mais
personne ne lui parle de sa sexualité.» Le
partenaire, s’il y en avait un, souvent
s’efface, et méme si le lien affectif demeu-
re, la perte des relations physiques est
quelque chose de trés douloureux. Preuve
en est: Francoise Vatré et deux médecins
ont donné une conférence dans un éta-
blissement accueillant des personnes
traumatisées craniocérébrales. Au terme
de l'intervention, I'émotion était tres forte
dans la salle, de nombreuses personnes
avaient les larmes aux yeux, certaines
sanglotaient: «Personne ne nous a jamais
parlé de ¢a, ni le médecin, ni le psycho-
logue, ni linfirmiere, absolument per-
sonne, depuis plusieurs années.»

Qu’est-ce qui est possible?

La question de fond est posée. En effet,
si un consensus s’établit dans une insti-

tution pour autoriser les personnes han-
dicapées a vivre leur vie affective et
sexuelle, la mise en pratique pose des
problémes bien réels.

Car méme apres une préparation adé-
quate, ou tous les aspects ont été abor-
dés, le passage a 'acte se profile comme
une autre réalité. Pour la personne elle-
méme et pour celles qui I'accompagnent.
Un exemple:

H. est un jeune homme IMC agé de 25
ans. Il manifeste le désir de vivre une ex-
périence sexuelle avec une prostituée,
mais comme il a de la peine a s’expri-
mer, il doit demander Iaide d’une tierce
personne pour prendre le rendez-vous. Il
demande ce service a une infirmiere en
qui il a confiance, mais qui, malheureu-

Keywords

¢ Personnes handicapees
* Sexualite

¢ Oroits de 'homme
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sement, a en horreur la prostitution. Elle
passe par différents états d’dme — déni,
colere, révolte -, repousse toujours le
moment de prendre le téléphone, puis
prend conscience que cette tdache déli-
cate fait partie des soins qu’elle doit
donner & ce pensionnaire. Le jour du
rendez-vous arrive: c’est a ce moment-la
que H. lui annonce subitement qu’il n’a
plus envie d’y aller...

La mission des sexo-pédagogues spé-
cialisées que sont Frangoise Vatré et
Catherine Agthe Diserens ne s’arréte
pas a un enseignement théorique. Désor-
mais, on fait aussi appel a leurs compé-
tences lorsqu’il s’agit de trouver une
solution concréte dans une situation
donnée. A nouveau, chaque cas est par-
ticulier: dans la situation évoquée ci-
dessus, H. désirait uniquement vivre une
expérience sexuelle, s’offrir un moment
différent. Mais beaucoup de personnes
handicapées recherchent surtout un lien
affectif durable avec une personne de
l'autre sexe, des moments d’intimité et
de tendresse dont l'acte sexuel n’est
qu’'un aspect.

Pour les soignants, affronter ces situa-
tions est souvent difficile. Il y a donc des
choses élémentaires a savoir, des régles
a respecter (lire encadré). Mais pour
cela, une préparation et un suivi sont
bien entendu nécessaires.
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Il est indispensable
de laisser place

au dialogue et &

la réflexion autour
de la sexvalité
dans les institu-
tions accueillant
des personnes
handicapées.

Une réflexion toujours
reconduite

Au fond, tout est possible, a condition
que les barrieres continuent de tomber.

Si le travail réalisé aupres des person-
nes directement concernées est essen-
tiel, la formation et la réflexion éthique
entreprise avec les accompagnants 1'est
également.

Pour les soignants, la question de la
sexualité des patients — quels qu’ils
soient — doit étre abordée dés la forma-
tion de base, afin d’éviter des situations
embarrassantes, quand ce n’est pas
franchement insupportables. La sexua-
lité touche aux questions existentielles
de chacun et ne peut étre simplement
occultée.

Une excellente émission, réalisée ré-
cemment par France Culture sur le
théeme «handicap et sexualité», a mis en
évidence a quel point la vie affective était
primordiale pour les personnes souf-
frant d’un handicap, quelles que soient
la nature et la gravité de celui-ci. Ce be-
soin fondamental d’étre regardé, écouté,
touché et surtout... aimé est extréme-
ment fort chez des étres qui ont été pen-
dant si longtemps «tout juste acceptés».

Et personne n’est en droit d’interdire
d’aimer. O

Un groupe inter-
associations

Le groupe interassociations
«Sexualité et handicap physique»
(SEHP) réunit des personnes con-
cernées professionnellement et/ou
personnellement par cette théma-
tique. Ses objectifs sont les sui-
vants:
il se fait 'écho des réflexions
éthiques, des témoignages con-
crets sur les difficultés subtiles
rencontrées par les personnes
handicapées et leur entourage
familial et/ou institutionnel lors-
qu’il s’agit de vie affective, d’inti-
mité et de sexualité;
il propose des modules de for-
mation afin de permettre a un
cercle toujours plus large d’adul-
tes concernés de bénéficier de
ses réflexions, de ses expérien-
ces et d’apporter un nouveau
regard sur la sexualité;

e il publie des documents en rap-
port avec le théme «handicap et
sexualité».

Composition du groupe: ARTANES

- Association romande et tessi-

noise des animateurs en éducation

sexuelle; ASCPF - Association
suisse des conseilleres et conseil-
lers en planning familial; ASP -

Association suisse des paraplégi-

ques; CAP-CONTACT Association;

PRO INFIRMIS Suisse romande.

Adresse de contact: SEHP, ¢/o Pro Infirmis, 27,
bd Helvétique, 1207 Genéve, tél. 022 786 30 10.
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