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    Présentation

    
Si aujourd’hui la société reconnaît certains droits aux personnes en situation de handicap, bien des aspirations essentielles restent en souffrance. Ainsi en est-il de leur droit à l’intimité et de leur accès à une vie amoureuse et sexuelle dès lors que le libre usage de soi est entravé.


Au-delà des prises de positions politiques ou idéologiques, loin des polémiques focalisées sur l’assistance sexuelle, cet ouvrage donne la parole aux personnes concernées et, plus précisément à celles qui, contraintes par leur déficience, vivent en milieu institutionnel. Elles seules, expertes au premier chef de leurs situations singulières, sont en mesure de dire ce qu’elles vivent et ressentent, ce à quoi elles aspirent et ce qu’elles refusent, ce qui les limite et ce qui peut constituer pour elles des ressources.



En écho à ces témoignages, des sociologues, anthropologues, philosophes, sexologues, théologiens et des professionnels engagés dans leur accompagnement éclairent les déterminants culturels, sociaux et situationnels qui, sous couvert de leur dépendance, invalident leur autonomie. Leurs réflexions ouvrent des pistes de compréhension et d’action pour que leurs constants efforts pour exister en dignité ne restent pas lettre morte.


Yves Jeanne est maître de conférences à l’université Lumière Lyon 2.
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	Introduction

	

	
	
	
	Yves 
	Jeanne
	
	
	Maître de conférences, université Lumière Lyon -2, laboratoire Éducation, cultures et politiques.

	


	

	

	

	
	
	
	
	« Je ne me lasserai pas de le redire,

	Le problème est posé, il faut le résoudre ;

	Qui porte sa part du fardeau doit avoir sa part du droit ;

	Une moitié de l’espèce humaine est hors de l’égalité,

	Il faut l’y faire rentrer. »

	

	

	Victor Hugo, Actes et paroles
	

	

	
	
	Longtemps considérées, selon l’expression de Robert Castel, comme « inutiles au monde », les personnes en situation de handicap sont aujourd’hui reconnues dans leurs droits (du moins dans les pays d’Europe et dans quelques autres) et l’idée que, loin d’être une charge, elles apportent une contribution sociale essentielle fait, pas à pas, son chemin. Toutefois, force est de constater que le compte n’y est pas tant les représentations défectologiques du handicap sont profondément ancrées dans les mentalités. Si certains droits, à la scolarisation, au travail, à la compensation, sont actés, quand bien même leurs mises en œuvre effectives sont loin d’être satisfaisantes, d’autres aspirations essentielles restent en souffrance. Ainsi en est-il de la vie amoureuse et sexuelle dès lors que les déficiences, les syndromes ou les pathologies entravent la personne dans le libre usage de soi et la maintiennent dans la dépendance d’autrui.
	

	
	
	Sourdes à leurs aspirations, nos sociétés ont façonné des représentations les reléguant dans une altérité radicale en les assignant à une éternelle enfance et à un angélisme infrasexuel, ou, versus, en confinant leur sexualité dans l’univers du monstrueux. Cependant, leurs exigences, longtemps maintenues sous le boisseau, ont, petit à petit, acquis droit de cité et, ne se satisfaisant plus de discours compassionnels ou d’arrangements pusillanimes, les personnes revendiquent l’usage d’une liberté que chacun s’accorde dès lors qu’il n’est pas prisonnier d’un corps ou d’un esprit qui l’entrave. Elles nous engagent par là même à inventer avec elles des réponses nouvelles.

	
	
	Comme il est fréquent lorsqu’une question est trop longtemps tue, elle émerge aujourd’hui de façon polémique et focalise autour de l’assistance sexuelle. S’affrontent alors ses partisans et ses détracteurs, enchevêtrant, dans une confusion obscurcissante, prises de positions politiques, réflexions de praticiens investis dans sa mise en œuvre et attentifs à la quête de bonheur des personnes concernées, discours militants pro ou anti, au risque de confisquer le débat en le rabattant sur l’idéologie, ouvrant ainsi la voie aux simplifications, prélude aux apories.

	
	
	De surcroît, selon les déficiences qui les affectent, les contingences existentielles qu’elles subissent, les qualités de leur entourage et les compétences des accompagnants qui leur viennent en aide, les situations vécues par les personnes, toutes singulières, se présentent avec une grande hétérogénéité, et toute généralisation essentialiste exposerait au risque de réification. Cependant, si la réflexion ne saurait ignorer la complexité de ces facteurs, des constantes existent qui transcendent les particularismes. Elles relèvent notamment des fondements culturels qui irriguent nos représentations des déficiences et de la sexualité, des valeurs morales véhiculées dans nos sociétés contemporaines, des normes qui les régissent et des choix économiques qui déterminent la conception et l’organisation des dispositifs conçus pour accueillir les personnes.

	
	
	Aussi avons-nous choisi, dans le présent ouvrage, d’écouter et de faire écho, selon la belle formule du psychiatre Lucien Bonnafé, à la parole de personnes concernées et, plus précisément, à celles que leur déficience contraint à vivre en milieu institutionnel. L’écouter tout d’abord car elles seules, expertes au premier chef de leurs situations singulières, sont en mesure de dire ce qu’elles vivent et ressentent, ce à quoi elles aspirent et ce qu’elles refusent, ce qui les entrave, les contraint, et les ressources sur lesquelles elles prennent appui. Lui faire écho ensuite, par un dialogue qui, loin d’assener un discours savant en réponse à leurs savoirs d’expérience, propose une pensée ouverte en résonance et en « raisonnance » avec elles, afin d’ouvrir à des possibles respectueux de leurs aspirations. L’ouvrage est donc construit à partir de leurs propos auxquels s’associeront, pour en prolonger les questions vives, la réflexion de spécialistes d’anthropologie, droit, philosophie, sciences de l’éducation, sociologie, théologie, mais aussi celle de professionnels exerçant auprès d’elles.

	
	
	Le chapitre initial, sous la plume de Jennifer Fournier, Charles Gardou et Yves Jeanne, présente des propos recueillis au cours d’entretiens et d’échanges réalisés dans le cadre de groupes de paroles sur la thématique de la vie intime, amoureuse et sexuelle. Ils sont ceux d’adultes entravés, dans les gestes de la vie quotidienne, par des déficiences motrices particulièrement invalidantes et qui se trouvent contraints de vivre en établissement.

	
	
	Tour à tour graves et légères, émaillées de saillies ironiques et de réflexions élaborées, leurs paroles évoquent, sans langue de bois, les rêves et les désirs, les attentes amoureuses et les rencontres avortées, le désarroi et la détresse d’être incarcéré dans un corps inerte, la lutte quotidienne pour le faire vivre et le rendre séduisant, le regard dépréciateur de ceux qui ignorent et jugent, la joie profonde d’une rencontre véritable, l’espoir d’une maternité et la peur de transmettre la maladie ou de ne pouvoir prendre soin d’un enfant. Elles disent aussi les entraves que les proches et les professionnels opposent à leur autonomie au motif de leur dépendance : assignation à un statut infantile, intrusion intempestive dans leur intimité, assujettissement à des protocoles ubuesques ; toutes ces choses qui humilient et, bien souvent, annihilent leurs constants efforts pour exister en dignité. S’ils disent les rêves et les espoirs de tous, ils vivent, de façon plus radicale, la commune douleur d’être soumis aux lois d’airain de notre humaine condition.

	
	
	Nous avons mis en exergue quelques questions cruciales, relevées dans leurs propos, qui font l’objet des différents chapitres de l’ouvrage. Les premières concernent la construction de l’intimité. En effet, dépendantes des aidants multiples qui sont amenés, par nécessité, à faire intrusion dans leur intimité, et soumises aux entraves qu’impose la vie en collectivité, où aucune action, propos ou décision n’échappe à la connaissance d’autrui, les personnes tentent de circonvenir ces contingences invalidantes en inventant une intimité marginale, presque clandestine, matrice féconde et précieuse de leur sentiment d’exister.

	
	
	Aussi avons-nous demandé à Eve Gardien de proposer ses réflexions à ce sujet. Sa contribution éclaire les obstacles inhérents à l’intervention des aidants dans la vie privée des personnes : la dignité mise en sursis (lorsqu’elles sont contraintes, par exemple, d’offrir au regard leur nudité ou lorsque les stigmates de la déficience s’affichent, annihilant toute pudeur) et les risques d’atteinte à l’intimité corporelle, omniprésents même s’il y a consensus sur la nécessité de l’intervention des professionnels. Surgit alors un dilemme indépassable pour chacun car, entre le respect d’autrui et la nécessité de l’intervention pour les uns, entre l’acceptation de l’intervention et respect de soi pour les autres, aucun choix n’est possible. L’auteure plaide alors pour une plus large liberté des acteurs afin que cette intimité partagée par nécessité soit un terrain d’innovations ouvert à des pratiques négociées.

	
	
	Cependant, si le fait d’accéder à l’intimité des personnes et de s’inviter, sans alternative possible, dans leur privé pose continûment la question du respect de leur dignité, cela constitue aussi – elles en témoignent –, une atteinte à leur autonomie. En effet, si la dépendance naît de l’impossibilité d’agir par soi-même, l’autonomie concerne la capacité de décider pour soi-même. Or la vie obligée en collectivité réduit considérablement ce droit, et le risque est grand qu’au nom de la dépendance, l’autonomie soit bafouée.

	
	
	Il nous a semblé alors stimulant de proposer à Christian Albecker, directeur d’un établissement accueillant des adultes vivant des situations de handicap liées à une déficience mentale, de développer sa réflexion en articulant ses fondements éthiques avec leur mise à l’épreuve dans les dispositifs institutionnels et les pratiques d’accompagnement afférentes.

	
	
	En référence à une théologie protestante qui affirme l’unité fondamentale de l’homme et qui, par conséquent, abolit l’opposition entre profane et sacré, entre corps et esprit, il souligne que tous les êtres humains sont égaux en dignité en sorte qu’aucune considération ne saurait la relativiser.

	
	
	Ce principe posé, reste le difficile chemin qui conduit aux actes. L’auteur décrit les dispositifs mis en place, dans l’institution qu’il dirige, pour prendre en compte les aspirations des résidents en matière de vie affective et sexuelle. Plusieurs idées-forces émergent. Tout d’abord, identifier les questions qui se posent ; cela n’a rien d’évident tant les représentations de la déficience et de la sexualité sont complexes et idéologiquement investies. Cette identification constitue la première étape d’un travail de penser mobilisant l’ensemble des acteurs de l’institution, administrateurs, professionnels et personnes concernées, pour aboutir à l’élaboration des textes de références institutionnels. Ces documents représentent les énoncés normatifs, relatifs et révisables en fonction de l’évolution, et des situations concrètes, et des représentations. D’autre part, pour que la participation des personnes concernées soit effective, une attention particulière est portée à leur éducation sexuelle. Celle-ci, mise en place dès l’enfance, ne se restreint pas à une simple transmission de connaissances mais se donne une finalité congruente à l’éthique de la dignité qui vise à permettre de reconnaître l’autre comme un sujet de désir. Enfin, une responsabilisation accrue des professionnels est requise, compte tenu de la vulnérabilité, de l’âge et du développement psychoaffectif.
	

	
	
	Prenant appui sur ce triptyque, se met en place une approche pragmatique qui articule l’élaboration des réponses par l’ensemble des acteurs, prenant en compte la dimension formative à même de permettre aux usagers un jugement raisonné et faisant appel à la responsabilité de chacun. Elle n’exclut aucun aspects (cohabitation, mariage, relations homosexuelles, procréation, parentalité…) et l’éthique de la dignité qui sous-tend la démarche lui donne force et inspiration.

	
	
	Cependant, la façon dont les questions se posent et les réponses apportées sont toujours culturellement situées, et la connaissance d’autres modalités de penser et de faire est un outil fécond pour questionner les nôtres. Aussi avons-nous demandé à André Dupras de nous éclairer sur les approches québécoises. En effet, si nos deux pays partagent une langue – presque – commune et de larges analogies concernant le niveau de développement économique, la manière dont les autorités publiques se sont saisies des questions relatives à la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap, souvent présentée comme novatrice, se caractérise par une démarche bien différente où prévaut l’exercice de droits positifs. Prenant appui sur la notion de santé sexuelle telle que définie par l’Organisation mondiale de la santé, elles ont mis au centre de leur démarche le concept de droit sexuel, concept qui, dans notre société française, est loin de faire consensus.

	
	
	Rappelant la « révolution tranquille » de la société québécoise au cours des années 1960, André Dupras décrit les mutations sociales profondes qu’elle a entraînées dans le champ des valeurs et, notamment, son entrée dans la « modernité sexuelle ».

	
	
	Dans le même mouvement, la situation des femmes et des hommes porteurs d’une déficience intellectuelle a évolué. Sortant de la relégation et du confinement asilaire ou de la claustration au sein de leurs familles, ils ont accédé à un véritable statut social faisant d’eux des sujets de droit. En matière de sexualité, cette évolution a conduit à définir un ensemble de droits sexuels aujourd’hui reconnus. L’auteur détaille ici les dispositifs mis en place pour en garantir l’effectivité et met en lumière les transformations profondes qui en ont résulté tant sur le plan des organisations (ainsi, l’exercice d’un droit à la sélection libre de son partenaire impose de créer les dispositifs permettant de lutter contre l’isolement) qu’à l’égard des représentations sociales les concernant (concevoir, par exemple, que les personnes porteuses d’une déficience intellectuelle sont aptes à développer des compétences parentales).

	
	
	Soulignons ici que, si en France, nous sommes moins enclins à légiférer sur ces questions, il existe néanmoins des analogies fortes et, malgré nos conceptions différentes, dès lors que l’on reconnaît les personnes, les réponses apportées convergent.

	
	
	Les personnes témoignent de la souffrance générée par l’impossibilité de vivre, ou de s’autoriser à vivre, des relations sexuelles satisfaisantes. La reconnaissance de l’assistance sexuelle, objet d’une actualité médiatique importante, et récemment portée dans le débat politique français, pourrait-elle constituer une avancée ?

	
	
	Pierre Dufour et Jean-Baptiste Thierry en doutent, mettant en lumière les questions qu’elle soulève tant au niveau du droit que de la signification sociale de sa revendication. Ils relèvent que la sexualité est une liberté fondamentale et qu’elle ne saurait être encadrée en droit positif. Seules les atteintes à la personne qu’elle pourrait engendrer sont punissables. De plus, si l’assistance sexuelle se différencie de la prostitution dans ses mobiles – apporter du bien-être ici, obtenir une rémunération là –, elle ressort ipso facto de la prostitution dont elle ne constitue, en définitive, qu’une modalité particulière. Ils rappellent en outre, qu’elle n’est pas, à ce jour, punissable en droit. Cela posé, reste à décrypter le sens de cette revendication. Les auteurs relèvent alors un paradoxe. En effet, tant les textes législatifs, au premier rang desquels la loi de 2005, que les revendications des personnes en situation de handicap prônent une prise en compte de la richesse que constitue la diversité des situations humaines, et la nécessaire participation de tous au monde commun. Or, la revendication d’un droit à l’assistance sexuelle rabat les personnes en situation de handicap à des incapacités supposées, au regard d’un standard sexuel qui est celui des valides et qu’elle aurait pour mission de compenser. Ce faisant, elle les relègue, une fois de plus, dans l’univers clos des dispositifs spécifiques. Reconnaître la diversité engage à défricher d’autres voies qui s’éloignent résolument des modalités « d’être valide », à inventer d’autres formes de sexualités partagées et créatives ; en d’autres termes, à s’émanciper.

	
	
	Alors que faire ? Nos sociétés sont passées d’une conception de la sexualité consubstantiellement liée au péché, bannissant le plaisir et élevant l’abstinence en vertu cardinale, à une conception qui en fait une dimension essentielle de la recherche du bonheur. Cela ne saurait être l’exclusive des biens-portants qui laisseraient aux marges celles et ceux que leurs déficiences rendent dépendants d’autrui, et si leur émancipation est, avant tout, leur combat, les professionnels et les institutions dont ils dépendent, par obligation, ne sauraient se soustraire aux exigences qui s’imposent à eux. Quels fondements pourraient guider leur action pour que les entraves à l’épanouissement soient levées ? Jérôme Goffette dessine ici quelques pistes.

	
	
	Plaidant pour une éthique humaniste de la sexualité, il affirme la nécessité, pour les accompagnants, de ne pas séparer corps et psyché afin de prendre en compte la singularité des situations et de rendre ainsi possible leur normalisation. Cela appelle à un développement de leur sensibilité comme point d’appui de leur guidance, substituant ainsi à une ontologisation de la sexualité des personnes déficientes, la perspective d’une dynamique qui se poursuivra tout au long de la vie. Dès lors, leur travail visera à favoriser l’essor de la sensualité des personnes afin qu’elles puissent se « percevoir comme source positive de plaisir », condition sine qua non pour engager de véritables relations amoureuses. De plus, un « accompagnement sentimental » les aidera à construire avec autrui, au-delà du simple consentement, les conditions émotionnelles d’une véritable concorde.

	
	
	Cela ne saurait se réaliser sans une prise de conscience, au sein des institutions, de la nécessité de former les acteurs. En effet, tout travail qui engage le corps sexué des protagonistes mobilise fortement l’affectivité des professionnels, et réclame une élaboration théorique des situations vécues ; faute de quoi, les risques de sidération ou de captation spéculaire pourraient réduire à néant le constant effort des personnes pour devenir pleinement elles-mêmes. Cela ne sera possible que si les institutions se régissent selon un constant « principe d’action », car le « devoir d’épanouissement » qui est le leur ne saurait se réduire à des artéfacts, et si elles s’engagent à se modifier continûment dans une éthique de responsabilité.

	
	

	


	
	
	
	
	« On n’est pas sortis de la poussette »

	

	
	
	
	Charles 
	Gardou [*] 
	
	
	

	
	
	Yves 
	Jeanne [**] 
	
	
	

	
	
	Jennifer 
	Fournier [***] 
	
	
	

	

	

	
	
	
	
	« Quant au Monde, qu’il soit envers nous irascible

	Ou doux, que nous feront ses gestes ? Il peut bien

	S’il veut, nous caresser et nous prendre pour cible.

	

	
	Unis par le plus fort et le plus cher lien,

	Et d’ailleurs, possédant l’armure adamantine,

	Nous sourirons à tous et n’aurons peur de rien.

	

	
	Sans nous préoccuper de ce que nous destine

	Le Sort, nous marcherons pourtant d’un même pas,

	Et la main dans la main, avec l’âme enfantine

	

	
	De ceux qui s’aiment sans mélange, n’est-ce pas ? »

	

	

	Paul Verlaine, La bonne chanson
	
	

	

	
	
	Nous donnons ici la parole à des hommes et à des femmes entravés par une déficience motrice les rendant dépendants d’autrui pour tous les gestes de la vie quotidienne. Par respect pour la valeur de leurs propos, nous choisissons de conserver les énonciations originales que nous mettrons dans la bouche de deux personnages fictifs : « Elle » et « Lui ».

	
	

	
	Elle et Lui

	
	
	Lui : J’aime le contact avec les gens, surtout à l’extérieur du foyer où je vis. Déjà, voir passer une jolie femme me rend heureux. D’ailleurs, assis sur mon fauteuil, je suis à la bonne hauteur ! Néanmoins, la rencontre amoureuse me manque. Imagine ce que pourrait représenter un tel évènement ! La possibilité, enfin, de donner de l’amour. Je retiens sans cesse mes émotions, mes élans. C’est dangereux parce qu’à force de me taire, j’ai l’impression de devenir fou. Comme tout un chacun j’ai besoin de manger, de boire, d’argent mais aussi d’amour parce que seul l’amour permet de me décharger de la haine que je porte en moi. Vivre sans amour, c’est vivre comme un robot.

	
	
	
	Elle : Pour moi, aujourd’hui, s’il n’y a pas de grandes joies, plein de petites choses me procurent du plaisir : une soirée entre amis, une activité partagée, sortir du foyer. Mais lorsque j’imagine une relation amoureuse, même si je sais que je suis en fauteuil et que je ne marcherai jamais, dans ma tête ça ne se passe pas comme ça, je me sens des ailes, je me sens forte.
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