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La rencontre du 27 septembre 2011, organisée
par la Délégation départementale de la Haute-
Garonne de [I’Association des Paralysés
de France, autour du théme « Handicap, sexua-
lité et vie affective » a ét€ une réussite. Un ac-
cueil chaleureux nous attendait a 1’espace Vestre-
pain. Une soixantaine de personnes étaient pré-
sentes dans la salle, parmi lesquelles des adhé-
rents et usagers de I’APF, des professionnels du
médicosocial, des représentants d’associations,
des parents. Les interventions de Pierre Dufour et
Réjean Tremblay ont suscité de nombreuses in-
terrogations parmi le public. Comment s’émanci-
per du regard des autres ? Comment peut-on étre
désiré et désirable si I’on vit caché ? Comment
briser les tabous ? Faut-il attendre une aide exté-
rieure en matic¢re de sexualité? Les échanges ont
été riches et variés.

Aprées une présentation historique des actions de
I’APF sur la question de la sexualité depuis
2004, la directrice de la Délégation départemen-
tale, Evelyne Pillier, a présenté les deux interve-
nants : Pierre Dufour, sociologue, et Réjean
Tremblay, sexologue.

Pierre Dufour soutient I’idée que la gestion de la
sexualité est une question politique. Il a interrogé
les discours des associations francaises sur le
handicap. Il a souligné qu’en France, les associa-
tions s’intéressent au handicap en termes de
«probléemes » auxquelles il faut apporter des
« solutions ». En maticre de sexualité, par exemple,
les discours associatifs se basent sur la notion de
manque et élaborent leur réflexion sur la maniére
de mobiliser les énergies pour combler ce manque.
Le débat actuel sur 1’assistance sexuelle en est une
illustration. Les discours associatifs construisent le
corps comme déficient et proposent le recours a des
assistants sexuels pour combler 1’absence de sexua-
lité. Pierre Dufour précise que dans une situation
sexuelle dite « normative », la dépendance entre les
personnes est mutuelle. Or dans le cadre de 1’assis-
tance sexuelle, la situation sexuelle entre un-e pro-
fessionnel-le rémunéré-e pour I’acte et une person-
ne en situation de handicap reste unilatérale. L’as-
sistance sexuelle est une sexualité qui ne présente
pas de bénéfice réciproque, ramenant la relation
dans le cadre classique de la déficience.

Pierre Dufour prolonge sa réflexion sur la gestion
de la sexualité dans les institutions : le secteur
médical déciderait pour les personnes handicapées
de ce qui est risqué, la notion d’intimité n’ayant
plus aucun sens. Il s’interroge sur la place et le role
des institutions et parle de relations inégales entre
un monde dominant - le médical - et un monde do-
miné - les personnes en situation de handicap. Pier-
re Dufour préconise que les associations frangaises
et les institutions €laborent un type de discours dif-
férent autour du handicap, non pas en référence a la
norme mais plutét détaché de la norme. Il fait ainsi
référence aux « disability studies », mouvement qui
prone 1’étude du handicap dans son contexte social,
politique et culturel ou le secteur biomédical ne se-
rait plus au centre des préoccupations. Il présente
une mouvance politique en construction qui fait
dire qu’« étre handi, c’est faire partie d’'un monde
en lutte pour son autonomie ».

Pierre Dufour s’intéresse également aux percep-
tions que les personnes en situation de handicap
ont d’elles-mémes. II précise que 1’univers des
sens dans lequel nous vivons est dirigé par des nor-
mes valides. Alors que le geste dans 1’univers
sexuel est effectué en commun, les individus ne le
voient pas comme tels parce qu’ils se percoivent
comme déficients du geste, en référence aux



normes valides. Les personnes en situation de han-
dicap reprennent a leur compte le regard social, qui
n’est autre que le reflet de I’image que les person-
nes handicapées se font d’elles-mémes. Pierre Du-
four exprime 1’idée qu’il y a pourtant des fagons
différentes d’exprimer la communauté du geste,
non pas en terme de déficience mais de création.
L’important est de faire ensemble.

Pour Réjean Tremblay, 1’étre humain est soumis a
trois niveaux de contrdle social : formel, relation-
nel et intentionnel. Réjean Tremblay s’interroge sur
la maniére de penser la sexualité de la personne
handicapée : a-t-elle les mémes libertés institution-
nelles et les mémes facilités personnelles pour vi-
vre sa vie affective et sexuelle ? Chacun s’oriente
en fonction de ce que la société impose comme
normes. Le regard des autres nous construit et
construit également notre sexualité. Dans les ins-
titutions frangaises en lien avec le handicap, ce re-
gard porté sur la sexualité est celui du tabou et de la
peur ; il transforme le droit a la sexualité des per-
sonnes en « situation d’oppression ». Réjean Trem-
blay s’interroge sur le non-respect des droits indi-
viduels dans les institutions, a travers les déci-
sions unilatérales des directeurs d’institution sur les
choix et la vie des personnes en situation de handi-
cap en matiére de sexualité ; Réjean Tremblay part
du principe que les réglements intérieurs doivent
étre modifiés dans les institutions. Force de propo-
sition, il préconise la création d’un comité de pi-
lotage qui combinerait action, recherche et innova-
tion dans I’accompagnement de la vie sexuelle et
affective de la personne.

Réjean Tremblay prend 1’exemple du modéle ré-
unionnais qui adopte une approche globale de la
sexualité des personnes en institution. Ce modéle se
base sur une charte fondée sur les textes de ’'OMS
qui affirme que toute personne a droit 4 une vie af-
fective et sexuelle. Un Comité d’éthique protége les
personnes en cas de non respect de ces droits, en
définissant clairement des reégles de déontologie.
Réjean Tremblay propose que la charte soit a la
base de la reformulation des réglements intérieurs
des institutions. Il préconise de mener des recher-
ches scientifiques pour innover en mati¢re de
sexualité et de parentalité.

Suite aux deux interventions, la parole est donnée
au public. Dans la salle, les réactions sont tout aus-
si riches que variées : des témoignages et des expé-
riences personnels croisent les revendications col-
lectives.

La reconnaissance d’une vie affective, sentimentale
et sexuelle, qui figure dans le plaidoyer de I’APF,
est le fil conducteur des interventions de la salle.

Quelle est la position de ’APF?

Interpellée sur la position de I’APF en matiere d’as-
sistance sexuelle, Evelyne Pillier rappelle que
I’ APF ceuvre pour le respect et la revendication du
droit a la vie affective et sexuelle. Le recours a 1’as-
sistance sexuelle ne doit pas étre systématique mais
peut plutdt étre proposé a des personnes qui ont
besoin d’une assistance pour avoir de relations
sexuelles.

Quelles sont les réalités au quotidien ? Une adhé-
rente exprime 1’idée que ce n’est pas le handicap
qui constitue un frein a sa sexualité mais 1’éduca-
tion qu’elle a regue. Elle parle de ses difficultés a
rencontrer un homme. Une autre fait part de sa dé-
pression et de sa solitude qu’elle n’arrive pas a de-
passer depuis son handicap. Un homme intervient
sur ses difficultés a vivre une relation libre, a I’ex-
térieur comme dans les institutions. Un autre s’in-
terroge sur la place laissée aux sentiments des per-
sonnes dans le cadre de 1’assistance sexuelle.



L’assistance sexuelle, une réponse au manque ?
La présidente de 1’association Handi-Social, qui a
signé 1’appel en faveur de 1’assistance sexuelle, fait
part du dilemme entre la reconnaissance du droit a
une vie sexuelle et la proposition de 1’assistance
sexuelle, qui peut étre pergue comme de la
« prostitution ». Une jeune fille s’interroge sur 1’as-
sistance sexuelle, qu’elle congoit comme devant
étre légalisée pour éviter la marchandisation. Ré-
jean Tremblay revient sur les exemples suisse et
suédois qui proposent déja une aide a travers des
massages sexuels en fonction du choix individuel.
Alors qu’en France, la question de la sexualité rele-
ve encore de la morale, elle passe par les droits des
individus dans ces pays européens. Une dame fait
part de I’exemple institutionnel allemand ou il exis-
te des chambres doubles pour les personnes qui en
font la demande, avec un psychologue qui parle du
respect du corps de 1’autre, de 1’autre. Une mere
d’enfant handicapé parle de son inquiétude de voir
les assistants sexuels devenir la seule issue possible
pour les personnes handicapées. Elle fait le paralle-
le entre les assistants sexuels et les auxiliaires de
vie dans 1’éducation nationale, qui n’accepte au-
jourd’hui les enfants qu’a la seule condition qu’ils
soient accompagneés.

Une loi serait-elle suffisante pour répondre a la
sexualité ? Dans ’auditoire, une auxiliaire de vie
explique que la sexualité releve de D’intime
et qu’une loi ne peut pas a elle seule répondre a
cette question. Une relation durable demande un
long apprentissage du corps de ’autre, de 1I’écoute
qui varie en fonction du type de handicap. Com-
ment une personne qui ne peut pas parler vit-elle
son corps, sa relation a I’autre ? Ou en est-elle dans
son désir, son envie de I’autre ? Comment écouter
sa sexualité alors qu’elle ne peut pas s’exprimer ?
Une expression autre que les mots peut étre trouvée
a travers ’art : la peinture et I’écriture, par exem-
ple. Une jeune fille réagit : une loi ne peut pas faire
changer les mentalités mais elle permet de débattre
et de dédramatiser la question de la sexualité. Selon
elle, défendre le droit a I’assistance sexuelle, c’est
défendre le fait que la personne n’est pas handica-

Pierre Dufour reste convaincu que 1’assistance
sexuelle n’est pas une solution, elle n’est qu’un rac-
courci qui transforme la personne en objet. Méme
s’il avoue ne pas proposer d’alternative, il soutient
d’abord I’idée d’un changement de regard sur soi-
méme. En effet, les interventions du public souli-
gnent que la sexualité ne se réduit pas au recours a
’assistance sexuelle comme réponse a un manque
mais d’abord a un changement de regard.

« Dans le milieu du handicap, il y a le probléme
de I’'image de soi. » Une femme reléve les diffi-
cultés que les personnes rencontrent vis-a-vis de
leur propre image, qui les inhibe et les empéche
d’aller vers 1’autre. Une jeune fille exprime ’idée
que le regard des autres bloque tout processus de
rencontre et d’émancipation. Elle avance I’idée que
les personnes doivent arriver & vivre avec leur
corps. La mére d’une jeune fille handicapée s’inter-
roge : un changement de regard pourrait passer par
I’appréciation de son corps a travers l’esthétique
(coiffure, tenue vestimentaire), a travers des massa-
ges. Une jeune femme parle du tabou social, de la
barriére du handicap a laquelle s’ajoute la barriere
de la peur. Pour elle, chaque personne a le droit a la
découverte des sensations a travers la sexualité.
Pour faire avancer les mentalités, une jeune femme
propose d’apprendre a se présenter autrement. Elle
explique qu’elle-méme se présente en tant que jeu-
ne fille, comédienne et metteure en scéne, et non en
tant que personne handicapée. Le handicap devient
une force plus qu’une faiblesse. Quand une dame
interroge 1’auditoire sur la maniére concrete de fai-
re des rencontres, des jeunes femmes lui répondent
qu’elles ont un véritable échange avec leur entoura-
ge, de personne a personne, et qu’elles ne parlent ni
de leurs difficultés, ni de leurs différences liées au
handicap.

Et aprés?

La Délégation départementale de la Haute-Garonne
envisage de prolonger son initiative en matiere de
vie affective et sexuelle en élaborant un projet en
concertation avec les adhérents. Un groupe de ré-
flexion se réunira prochainement pour proposer des
actions dans le cadre du projet associatif.
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L'APF est trés mobilisée sur ce sujet depuis de nombreuses années. Elle est impliquée dans le col-

lectif Handicaps et Sexualités (CHS) et dans l'association CH(s)OSE.




