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Lô®quipe de lôUniversit® Lumi¯re Lyon 2 (www.univ-lyon2.fr) est composée de Charles 

Gardou, Professeur, consacrant ses travaux anthropologiques à la question du handicap depuis 

de longues années et auteur de vingt ouvrages ; Yves Jeanne, Maître de Conférences, qui a 

dirigé plusieurs ouvrages sur cette question et Jennifer Fournier, docteur en sciences de 

lô®ducation dont la thèse porte sur lôintimit®, la vie amoureuse et la sexualit® des personnes en 

situation de handicap. Ils sont membres de lôEA ç Education, cultures et politiques », plus 

pr®cis®ment, de lôaxe 2 sur le volet « Situations de handicap, éducation et sociétés ». 

 

 

 

 

La Fédération Trisomie 21 France (www.trisomie21-france.org) sôappuie sur la coop®ration 

parents, professionnels, personnes avec une trisomie 21 pour que ces dernières puissent mettre 

en îuvre leurs choix de vie dans le milieu ordinaire. Ses principes : la confiance dans la 

capacit® dôautod®termination des personnes, le partenariat avec les environnements, lôexercice 

des droits citoyens. 

 

 

 

 

Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-

Québec (http://ciusssmcq.ca) a la responsabilit® dôassurer l'int®gration des soins et services 

offerts à la population de son réseau territorial à travers ses différentes missions. Il offre, entre 

autres, des services d'adaptation et de réadaptation aux personnes présentant une déficience 

intellectuelle et des services de soutien à leurs proches. Ces services ont développé, depuis 

plus de quinze ans, une expertise reconnue dans le domaine de l'éducation à la vie affective, 

amoureuse et sexuelle des personnes présentant une déficience intellectuelle. 

 

http://www.univ-lyon2.fr/
http://www.trisomie21-france.org)/
http://ciusssmcq.ca/
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Le Service de Génétique du CHU de St-Etienne (www.chu-st-etienne.fr), Centre de Référence 

des Anomalies du Développement (http://www.feclad.org), a développé une expertise dans le 

suivi m®dical et lôaccompagnement des personnes avec une Trisomie 21 mais également dans 

le développement de projets de recherche (le vieillissement, les apnées du sommeil, le 

système immunitaire, etc.). 

 

 

 

 

 

 

 

Le Centre Ressources Handicaps et Sexualités (www.cerhes.org) a pour champ dôaction celui 

de la promotion de la santé sexuelle et de la réduction des risques et des dommages, il met à 

disposition des informations relatives à la vie affective et sexuelle des personnes en situation 

de handicap, mène des actions de formation auprès des professionnels, de sensibilisation, 

dôaccompagnement et dô®ducation aupr¯s des personnes.  

http://www.chu-st-etienne.fr/
http://www.feclad.org/
http://www.cerhes.org/
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Depuis 1969, la Fondation de France (www.fondationdefrance.org) soutient des projets 

concrets et innovants qui répondent aux besoins des personnes face aux problèmes posés par 

lô®volution rapide de la société. Elle agit dans quatre domaines : lôaide aux personnes 

vulnérables, le développement de la connaissance (recherche, culture, formation), 

lôenvironnement et le d®veloppement de la philanthropie. Dans le domaine du handicap, ses 

actions, en réponse au nouveau cadre légal, encouragent une logique inclusive, pour ce faire 

la Fondation de France finance les initiatives qui respectent le principe dôacc¯s de tous ¨ tout 

et cr®ent les conditions dôune participation r®elle des personnes en situation de handicap aux 

projets qui leur sont destinés. Le programme « Personnes handicapées » intègre la possibilité 

de financer des initiatives concernant la vie affective, la sexualité et la parentalité. Ces projets, 

en sôappuyant sur des d®marches dôauto-d®termination, participent ¨ la promotion de leur 

citoyenneté. 

 

 

 

 

La mission de la Fondation Internationale de la Recherche Appliquée sur le Handicap 

(www.firah.org) sôarticule autour de 2 axes qui se compl¯tent et sôassemblent : 

1/ La sélection et le financement de projets de recherche appliquée sur le handicap via ses 

appels à projets annuels, 

2/ La coordination du Centre ressources Recherche Appliquée et Handicap. Le Centre 

Ressources est un espace collaboratif de partage de connaissances concernant la recherche 

appliquée sur le handicap. Il souhaite mettre la recherche sur le handicap au service des 

acteurs de terrain en prenant en compte leurs besoins et attentes en facilitant le montage de 

projets de recherche appliquée, diffusant et valorisant leurs résultats.  

 

http://www.firah.org/centre-ressources/ 

  

http://www.fondationdefrance.org/
http://www.firah.org/
http://www.firah.org/centre-ressources/
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Le Comité national de Coordination Action Handicap (www.ccah.fr/) regroupe des 

mutuelles, des groupes de protection sociale, des entreprises, comit®s dôentreprises et autres 

organismes et soutient financi¯rement des projets dôaccueil et de services pour les personnes 

en situation de handicap. Le membre du CCAH qui finance la recherche est Malakoff-

Médéric.  

http://www.ccah.fr/
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Edito  

Dans la perspective des modèles bio-psycho-sociaux de compréhension des situations de 

handicap, notre recherche sô®labore ¨ partir du discours des personnes concern®es auxquelles 

nous reconnaissons une expertise spécifique, trop souvent absente dans les travaux 

scientifiques, ainsi que le signale Tom Shakespeare : « il existe une production plutôt 

importante de travaux autour des questions qui concernent la sexualité et le handicap mais 

cette production est contrôlée par les professionnels du secteur médical, psychologique ou 

sexologique. La voix ou lôexp®rience des personnes en situation de handicap en est absente 

dans presque tous les cas » (Shakespeare, 1996). Il existe, en outre, des recommandations 

récentes concernant le développement de recherches appliquées relatives à lô®ducation ¨ la 

sexualité auxquelles nous souscrivons. Il convient dôç évaluer les besoins, chez les personnes 

ayant une déficience intellectuelle, en termes de connaissance sur la sexualité ; concevoir un 

programme dô®ducation sexuelle à partir de cette évaluation ; tester le programme 

dô®ducation con­u pour voir sôil est compris et int®rioris® par le public correspondant ; 

interroger les bénéficiaires de ce programme à plusieurs intervalles de temps pour saisir la 

permanence de la connaissance intériorisée » (Berthou, Centre Ressources Recherche 

Appliquée Handicap, CCAH, CeRHeS, CH(S)OSE, HANDEO, 2013). 

Dôautre part, les travaux ®labor®s dans une perspective bio-psycho-sociale envisagent que les 

personnes ne sont pas seulement « handicapées » par leur déficience ou les incapacités qui en 

d®coulent mais ®galement par les barri¯res environnementales engendrant, ainsi que lôa 

théorisé Patrick Fougeyrollas (Fougeyrollas, 2010), un véritable processus de production du 

handicap. Ce modèle, comme celui proposé par la Classification Internationale du 

Fonctionnement (OMS, 2001) permet de d®passer lôanalyse individuelle et dôorienter la 

recherche vers une analyse systémique des situations de handicap. Concernant la sexualité, 

elle permet de sortir dôune approche exclusivement centr®e sur les dimensions m®dicales, 

sexologiques et psychologiques pour prendre en compte, plus largement, les dimensions 

environnementales, sociales, culturelles et légitime la pertinence des approches éducatives.  

De surcro´t, lô®volution des mod¯les ®pist®mologiques en sciences humaines et sociales induit 

une reconnaissance de la validité des savoirs profanes et conduit à porter un intérêt aux 

savoirs expérientiels. Une expertise est reconnue à partir du vécu (Gardou, 2009). En 

cohérence avec les perspectives ouvertes par les travaux sur les capabilités (Sen, 2009) et sur 
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la société inclusive (Gardou, 2012), cette recherche se veut aussi un soutien à 

lôautod®termination des participants. Son originalit® r®side dans le fait dôassocier, comme 

actrices, les personnes en situation de handicap ¨ lôensemble des stades de la recherche et de 

lôaction. Nous qualifierons alors volontiers notre d®marche de collaborative (Desgagn® et al., 

2001) puisquôelle poursuit une double finalité : la production de connaissances ainsi que la 

formation. Elle repose sur lôid®e quôil est indispensable dôint®grer le point de vue des acteurs 

impliqués dans les situations réelles de vie et vise des retombées à la fois pour le terrain 

(personnes concernées et professionnels ou militants associatifs) et pour la recherche.  

En mobilisant des personnes présentant une trisomie 21 en position de formatrices vis-à-vis 

de leurs pairs, elle intègre les perspectives ouvertes par les travaux scientifiques relatifs à la 

Pairémulation (Gardien, Vautier et Simon, 2013). Il sôagit dôç une activit® dôaccompagnement 

[é] soutenant lôintervention de personnes handicap®es autonomes aupr¯s de leurs pairs en 

demande de davantage dôautonomie » et vise « la production dôune expertise fondée sur 

lôusage et la participation ®clair®e des personnes qui vivent avec des restrictions de 

capacités, et qui les surmontent quotidiennement pour vivre leurs choix » (Gardien, Vautier et 

Simon, 2013). Elle entend alors contribuer à la reconnaissance des contributions essentielles 

apportées par les personnes en situation de handicap au patrimoine commun (ONU, 2006 ; 

Gardou, 2012). 
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Introduction  

En France, à partir des années 80, les travaux scientifiques (Giami, Humbert et Laval, 1983) 

ont mis en lumière des représentations péjoratives de la sexualité des personnes présentant 

une déficience intellectuelle. Celles-ci ont largement influencé des pratiques visant à 

restreindre lôexpression de leur sexualit® et ¨ emp°cher leur acc¯s ¨ la parentalité (Giami et 

Lavigne, 1993 ; Diederich, 1998). Longtemps confinée dans le champ des professionnels 

concern®s par lôaccompagnement des personnes, les questions relatives ¨ la sexualit® 

affleurent publiquement lorsque, en 1996, le Comité Consultatif National dôEthique r®pond 

aux sollicitations des médecins qui s'interrogent sur le bien-fondé des interventions de 

st®rilisation effectu®es suite aux demandes quôils re­oivent de la part des familles ou des 

institutions (CCNE, 1996). Parallèlement, ces questions émergent dans les politiques de santé 

et de prévention (Loi 2001-588 du 4 juillet 2001 relative ¨ lôinterruption volontaire de 

grossesse et ¨ la contraception, Art 23) puisque lô®pid®mie du V.I.H., apparue au d®but des 

ann®es 1980, ne sôarr°te pas aux portes des institutions (Diederich et Greacen, 2002). 

Cependant, aujourdôhui encore, les pratiques confiscatoires perdurent malgr® un consensus 

théorique sur le droit des personnes à vivre leur sexualité (Vaginay, 2014). Par conséquent, la 

plupart des principes relatifs aux droits des personnes, mentionnés par la Convention des 

Nations Unies (ONU, 2006) ne sont pas effectifs :  

« le respect de la dignit® intrins¯que, de lôautonomie individuelle y compris la libert® 

de faire ses propres choix, et de lôind®pendance des personnes ; la non-

discrimination ; la participation et lôint®gration pleines et effectives ¨ la soci®t® ; le 

respect de la diff®rence et lôacceptation des personnes handicap®es comme faisant 

partie de la diversit® humaine et de lôhumanit® ; lô®galit® des chances ; 

lôaccessibilit® ; lô®galit® entre les hommes et les femmes ; le respect du développement 

des capacit®s de lôenfant handicap® et le respect du droit des enfants handicap®s ¨ 

préserver leur identité » (ONU, 2006, Article 3). 

En outre, lôarticle 23 spécifie :  

« Les États Parties prennent des mesures efficaces et appropriées pour éliminer la 

discrimination ¨ lô®gard des personnes handicap®es dans tout ce qui a trait au 

mariage, à la famille, à la fonction parentale et aux relations personnelles, sur la base 

de lô®galit® avec les autres, et veillent ¨ ce que :  
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 a) Soit reconnu ¨ toutes les personnes handicap®es, ¨ partir de lô©ge nubile, le droit 

 de se marier et de fonder une famille sur la base du libre et plein consentement des 

 futurs époux ;  

 b) Soient reconnus aux personnes handicapées le droit de décider librement et en 

 toute connaissance de cause du nombre de leurs enfants et de lôespacement des 

 naissances ainsi que le droit dôavoir acc¯s, de fa­on appropri®e pour leur ©ge, ¨ 

 lôinformation et ¨ lô®ducation en mati¯re de procr®ation et de planification familiale ; 

 et ¨ ce que les moyens n®cessaires ¨ lôexercice de ces droits leur soient fournis ;  

 c) Les personnes handicapées, y compris les enfants, conservent leur fertilité, sur la 

 base de lô®galit® avec les autres ». 

Enfin lôarticle 25 pr®cise que les Etats : 

« a) Fournissent aux personnes handicap®es des services de sant® gratuits ou dôun 

coût abordable couvrant la même gamme et de la même qualité que ceux offerts aux 

autres personnes, y compris des services de santé sexuelle et génésique et des 

programmes de santé publique communautaires ». 

 

Si, pendant longtemps, le placement en institution fut la réponse exclusive, on assiste 

aujourdôhui ¨ un mouvement qui promeut la n®cessit® dôune vie en milieu ordinaire, condition 

essentielle au respect des droits et de la participation sociale (Recommandation du Comité des 

Ministres aux Etats membres relative à la désinstitutionalisation des enfants handicapés et leur 

vie au sein de la collectivit®, 2010). D¯s lors que lôon sôengage ¨ soutenir ¨ la fois 

lôind®pendance et lôautonomie (ONU, 2006) de ces personnes, les questions relatives ¨ la vie 

amoureuse et sexuelle se posent avec une acuit® nouvelle. Pour que ces droits sôexercent, un 

certain nombre de conditions préalables existent. Elles concernent notamment la possibilité de 

b®n®ficier dôune ®ducation ¨ la vie amoureuse et sexuelle, de sôidentifier soi-même comme 

sujet sexué et de faire valoir ses choix. 

La Fédération « Trisomie 21 » compte plus de 60 associations d®partementales qui sôappuient 

sur le principe du triple partenariat personnes avec une trisomie 21, parents, professionnels. 

Elles ont développé des services médico-sociaux dôaccompagnement (SESSAD, SAVS, 

SAMSAH, SAT) et créent des dispositifs divers pour favoriser la vie en milieu ordinaire, la 

capacit® dôautod®termination, lôexercice des droits. A ce titre, le livret ç Imagine ton projet de 

vie »1 et lôoutil num®rique ç Côest ma vie je la choisis »2 constituent une aide à la formulation 

                                                 
1 Disponible sur : http://www.firah.org/centre-ressources/fr/notice/151/imagine-ton-projet-de-vie.html  

http://www.firah.org/centre-ressources/fr/notice/151/imagine-ton-projet-de-vie.html
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du projet de vie, le site « Santé très facile »3 permet aux personnes de sôinformer et dô°tre 

indépendantes dans leur suivi médical. Les associations travaillent également à la formation 

dôauto-représentants4. Certaines mettent ®galement en îuvre un nouveau dispositif 

dôaccompagnement d®nomm® PRISME (Palette Ressource pour l'Inclusion Socio-Médicale et 

Exp®rimentale) qui vise ¨ passer dôune logique dôoffre m®dico-sociale à une logique de 

réponse à la demande et aux projets des personnes, notamment en r®orientant lôaction des 

services m®dico-sociaux vers lôappui aux environnements de droit commun en mettant ¨ leur 

service des ressources humaines et techniques. 

En complément des outils et dispositifs précédemment cités, Trisomie 21 France organise des 

Universit®s dô®t® ayant pour objectif de promouvoir la r®flexion au sein des associations 

départementales qui la composent. Les dernières (en juin 2013), intitulées par les personnes 

avec trisomie 21 « Mes emmerdes, mes amours, mes envies »5, ont été conçues à partir de 

leurs préoccupations. Ce sont elles qui ont choisi les thématiques. Un questionnaire 

permettant de mieux cerner les connaissances des personnes avec une déficience 

intellectuelle6 a ®t® renseign® par une vingtaine dôadultes entre 18 et 39 ans vivant ou 

travaillant en milieu ordinaire ou sôy pr®parant. Il en ressort la s®v¯re m®connaissance des 

répondants concernant la sexualité. Cette enquête, bien que limitée dans son empan, incite à 

penser que les personnes méconnaissent un grand nombre de termes permettant de nommer 

les organes g®nitaux ou les pratiques sexuelles, quôelles ignorent les notions de bases de la 

physiologie de la sexualité et de la reproduction, que la contraception est incomprise, que la 

pornographie semble être un média très pr®sent chez les hommes en mati¯re dôapproche de la 

sexualité. 

Cette enqu°te rejoint le constat ®tablit par un grand nombre dôauteurs francophones et 

anglophones (Shakespeare, Gillespie-Sells et Davies, 1996 ; Delville et Mercier, 1997 ; 

McCabe, 1999 ; Anderson et Kitchin, 2000 ; Diederich et Greacen, 2002 ; Di Guilio, 2003 ; 

Shuttelworth, 2007 ; etc.) qui signalent un manque dôinformation et/ou dô®ducation ¨ la 

sexualit® de m°me que lôinaccessibilit® des services, de type planification familiale, 

habituellement dédiés à la « santé sexuelle ». Ces méconnaissances constituent des entraves 

majeures ¨ lô®panouissement et ¨ lôautod®termination des personnes, au d®veloppement de 

                                                                                                                                                         
2 Disponible sur : http://www.firah.org/centre-ressources/fr/notice/280/c-est-ma-vie-je-la-choisis.html et 
http://www.monprojetdevie.trisomie21-france.org  
3 Disponible sur : http://www.santetresfacile.fr  
4 Disponible sur : http://trisomie21-france.org/autorepresentation  
5 Disponible sur: http://www.universite2013.fr  
6 Traduit dôun questionnaire am®ricain : « General Sexual Knowledge Questionnaire » in Talbot TJ, Langdon 
PE. 2006. « A revised sexual knowledge assessment tool for people with intellectual disabilities : is sexual 
knowledge related to sexual offending behaviour? ». Journal of Intellectual Disability Research, 50 (7) 

http://www.firah.org/centre-ressources/fr/notice/280/c-est-ma-vie-je-la-choisis.html
http://www.monprojetdevie.trisomie21-france.org/
http://www.santetresfacile.fr/
http://trisomie21-france.org/autorepresentation
http://www.universite2013.fr/
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relations amoureuses et sexuelles, avec un risque accru dôabus (Couture, Boucher, Mathieu, 

Paquette, Dion et Tremblay, 2013), dôexpositions aux infections sexuellement transmissibles 

(I.S.T.) (Di Guilio, 2003), de grossesses non désirées (Diederich et Greacen, 2002), voire de 

comportements inappropriés (Swango-Wilson, 2011).  

Par ailleurs, plusieurs auteurs (Shakespeare, Gillespie-Sells et Davies, 1996 ; McCabe, 1999 ; 

Anderson et Kitchin, 2000 ; Shuttleworth, 2003) signalent que, le plus souvent, il nôexiste pas 

dôattentes positives de la part de lôentourage familial ou professionnel concernant le potentiel 

amoureux ou sexuel des personnes en situation de handicap. La r®ticence de lôentourage 

engendre des comportements de surprotection qui découragent le développement de certaines 

expressions amoureuses ou sexuelles et peuvent contribuer à lôinhibition sociale des 

personnes. Elles sont rarement reconnues comme sujets sexués en capacité de construire des 

relations amoureuses et/ou sexuelles ou de devenir parents (Fournier, Gardou et Jeanne, 

2014).  

Au cours des Universit®s dô®t®, les personnes avec une trisomie 21 ont non seulement choisi 

les thèmes abordés, mais ont participé de bout en bout à leur construction et à leur réalisation. 

Elles se sont formées pour co-animer les différents ateliers proposés, ont participé aux temps 

de restitutions et pris la parole lors des conférences plénières attestant de leurs pleines 

capacités à co-construire les questions essentielles et ouvrant la voie à des recherches 

conduites avec elles et non seulement pour et sur elles. Ce double contexte, théorique, issu de 

la litt®rature, et pragmatique, issu de lôexp®rience de terrain, nous a conduit ¨ envisager la 

construction dôune formation sur la vie intime, amoureuse et sexuelle, correspondant aux 

besoins et aspirations des personnes, qui pourra être dispensée par elles en co-animation avec 

un binôme, professionnel ou militant associatif. 
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Entendre et faire ®cho aux 

acteurs de terrain 

Les groupes de discussions  

La recension des questions, préoccupations, aspirations des personnes avec une trisomie 21, 

point de départ de la recherche et de la constitution des contenus et modalités de formation 

ont été construites en collaboration avec elles, leur famille et les professionnels qui les 

accompagnent au cours de focus groups, animés par deux ou trois membres de lô®quipe de 

lôUniversit® Lyon 27. « Les « focus groups », peuvent prendre des formes différentes mais 

leur trait caractéristique est de rassembler un groupe de personnes pour une discussion 

collective ¨ propos dôun sujet pr®s®lectionn® par le chercheur. Le but dôun groupe de 

discussion est de mieux comprendre les expériences personnelles, les croyances, les attitudes, 

les sentiments qui sont à la base des comportements. Habituellement, le sujet de la discussion 

est introduit par une série de questions, parfois un support peut aussi être utilisé ï comme, 

par exemple, un film, une vignette ou un jeu. Contrairement aux entretiens individuels, dans 

lesquels le chercheur pose des questions et suscite des réponses de la part de chaque 

personne lôune apr¯s lôautre, les ç focus groups » se caractérisent par une discussion 

collective pendant laquelle les membres interagissent entre eux et avec le chercheur » (Frith, 

2000, p 276). De plus, « les focus groups sont couramment utilis®s afin dô®tudier une grande 

variété de sujets8 relatifs à la sexualité » (Frith, 2000, p 276). Si on ne peut négliger une 

limite, propre à cet outil, à savoir la pression du groupe qui peut influencer ou inhiber certains 

participants, les chercheurs anglo-saxons (Frith, 2000) ont mis en lumière le fait que les 

                                                 
7 Ont été présents à chaque rencontre : 

¶ Yves Jeanne, Maitre de conf®rences ¨ lôUniversit® Lyon 2, auteur, aux Editions ®r¯s, de lôouvrage 
« Corps ¨ cîur : intimité, amour, sexualité et handicap », Responsable scientifique du projet 

¶ Jennifer Fournier, Docteur en sciences de lô®ducation dont la th¯se porte sur lôexp®rience des personnes 
en situation de handicap concernant lôintimit®, lôamour et la sexualit®, formatrice et animatrice de 
groupes de parole, Chargée de recherche pour le projet 

A été présente ponctuellement : 

¶ Marie-Eve Boisvert, Doctorante en sciences de lô®ducation ¨ lôUniversit® du Qu®bec ¨ Montr®al et ¨ 
lôUniversit® Lyon 2, Orthop®dagogue, Stagiaire pour le projet 

8 Par exemple : « les prises de décisions relatives à la sexualité, les aptitudes à parler de sexualité, les 
agressions sexuelles, les évaluations de s®ances dô®ducation ¨ la sexualit®, les attitudes par rapport ¨ la 
contraception, les sentiments ¨ propos du d®pistage du SIDA et de lôutilisation des pr®servatifs, les attitudes des 
professionnels concernant les relations sexuelles avec leur patient ou lorsque celles-ci ont lieu entre deux 
patients » (Frith, 2000, p 276) 
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groupes favorisent la parole, y compris sur des sujets intimes. Dôabord, la prise de conscience 

dôexp®riences partag®es entre les membres peut encourager les ®changes autour de questions 

sensibles ou difficiles ; ensuite, les consensus peuvent aider à construire des réflexions plus 

complètes et plus élaborées à partir des commentaires des uns et des autres ; enfin, les 

désaccords peuvent conduire les participants à défendre leur point de vue et à produire des 

explications plus approfondies (Frith, 2000, pp 282-287). Les avantages de lôusage de cet 

outil dans les recherches consacrées à la sexualité sont, en outre, « lôacc¯s au langage et au 

vocabulaire communément utilisés par les participants » (Frith, 2000, p 289), côest-à-dire 

lôacc¯s aux syst¯mes de signification au sein dôun groupe caract®ris® par des exp®riences 

communes.  

 

Avec les personnes, nous utilisons des images (photos, sch®mas, dessins) quôelles choisissent 

et commentent ou que nous leur présentons afin de savoir ce quôelles en pensent. Cet outil de 

type photo-expression est constitu® dôune cinquantaine de planches qui concernent lôensemble 

des aspects associés à la vie amoureuse et sexuelle9. Ainsi sont présentées des illustrations 

relatives à la physiologie des hommes et des femmes, aux divers moyens de contraception, 

mais aussi des images permettant dô®voquer des situations amoureuses ou sexuelles 

multiples : masturbation, couples (h®t®ro et homosexuels) se donnant la main, sôembrassant 

ou faisant lôamour par exemple. Dôautres encore ®voquent des situations dôabus et de 

violence. Enfin, une s®rie dôimages exprime des ®motions et des sentiments (joie, tristesse, 

jalousie, colère etc.) en lien avec une situation mettant en scène des personnages sexués. 

Si les personnes avec trisomie 21 sont nos premières informatrices, nous sommes également 

int®ress®s par la recension des questions essentielles, des difficult®s rep®r®es par lôentourage 

familial et professionnel des personnes concernant la vie amoureuse et la sexualité. Ces temps 

permettent ®galement aux membres associatifs et/ou aux professionnels de sôassocier ¨ la 

r®flexion concernant lô®laboration dôune formation co-animée avec les personnes sur ces 

th¯mes et, pour certains dôen eux de se mobiliser comme acteur de la recherche en se 

proposant comme binôme. 

 

                                                 
9 Il est constitu®, pour partie, dôillustrations provenant du programme ç Des femmes et des hommes » et, pour 
une autre, de photos ou images diverses en provenance dôInternet. 
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Composition  

Première étape de la recherche, nous avons pris contact avec lôensemble des associations 

départementales Trisomie 21 et avons rencontré celles ayant répondu à notre sollicitation. 

Ainsi, entre novembre 2015 et septembre 2016, une quarantaine personnes adultes avec une 

trisomie 21, plus dôune trentaine de professionnels et de parents ont particip® ¨ des focus 

groupes au sein de huit associations (T21 Alpes-Maritimes, Gironde, Loire, Lot et Garonne, 

Pyrénées Atlantiques, Rhône, Var et Vendée).  

 

 

Associations Personnes Parents Professionnels Lyon 2 

T21 Alpes-

Maritimes  

8 femmes 

3 hommes 

2 parents 20 professionnels 3 personnes 

T21 Gironde, T21 

Lot et Garonne, 

T21 Pyrénées 

Atlantiques 

3 femmes 2 parents 6 professionnels 2 personnes 

T21 Loire 4 femmes 

2 hommes 

10 parents 5 professionnels 3 personnes 

T21 Rhône 3 femmes 

1 homme 

6 parents / 2 personnes 

T21 Var 6 hommes 

6 femmes 

10 parents 4 professionnels 2 personnes 

T21 Vendée 1 femme 

3 hommes 

6 parents / 2 personnes 

 40 36 35  

 

Les disparit®s dans la participation, au sein des associations, sôexpliquent par le fait que la 

venue de chacun sôest construite sur la base du volontariat. En outre, certaines associations 

gèrent un ensemble de services (SESSAD, SAVS, SAT, etc.), dôautres, plus modestes, 

disposent de peu de services, quelques-unes nôen ayant aucun. 

Les personnes rencontrées sont des adultes ayant entre 18 et 50 ans, certaines vivent chez 

leurs parents, dôautres ont leur propre logement, quelques-unes sont scolarisées, plusieurs 

travaillent en ESAT ou en milieu ordinaire. Elles sont célibataires ou en couple. Les parents 

ayant particip® ont majoritairement des enfants aujourdôhui adultes, quelques-uns ont des 
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enfants adolescents. Les professionnels repr®sentent, quant ¨ eux, lôensemble des m®tiers 

existants au sein des services médico-sociaux : éducateurs spécialisés, psychomotriciens, 

ergoth®rapeutes, psychologues, m®decins, infirmiers, charg®s dôinsertion, chefs de service et 

directeurs.  

 

Les échanges avec les personnes  

Un grand nombre de questions ont été discutées par les participants au cours de séances de 

travail de deux à trois heures chacune. Elles peuvent se regrouper sous les thématiques 

suivantes :  

¶ Les aspirations sont celles de tout un chacun (rencontrer lô©me sîur, fonder une 

famille) et leur évocation est massivement corrélée à des justifications normatives. Il 

convient de « vivre comme tout le monde », de « faire comme tout le monde » et il est 

difficile pour les personnes de sôinterroger au-delà de ce cadre de justification ; 

¶ Les difficultés sont, corrélativement, liées à la solitude et ¨ lôimpossibilit® de trouver 

un partenaire : « jôai du mal ¨ trouver un copain, ­a me gonfle, côest difficile de 

trouver un homme », mais elles sont aussi celles qui se font jour dans une vie partagée 

(mésententes, colères) « parfois on se dispute pour rien du tout, ça donne envie de 

pleurer » et celles qui naissent de la détresse de la séparation : « la séparation ça rend 

triste, ça fait un trou ». Ces questions, centrales pour les personnes, ont donné lieu à 

de nombreux ®changes qui t®moignent dôune grande solitude et dôun profond d®sarroi 

que les propos positifs et rassurants des pairs ne parviennent pas à masquer. Les 

personnes rencontr®es b®n®ficient dôun r®seau relationnel solide, surtout lorsquôil 

existe autour dôelles des services (SAVS par exemple) qui fournissent occasions de 

rencontres et dôactivit®s diverses, n®anmoins les aspirations se heurtent bien souvent ¨ 

une réalité impitoyable.   

¶ Les scénarii de rencontre ou de « drague » (comment sôy prendre, ¨ quels moments, 

dans quels endroits) sont souvent stéréotypés : « On fait connaissance, on se présente, 

on invite ¨ boire et ¨ manger apr¯s, côest le plus d®licat il faut demander son num®ro 

avant dôattaquer lôamour. Ensuite, on appelle et on invite ¨ la maison. ¢a ne se fait 

pas d¯s quôon sort du restaurant parce que ça ne se fait pas dans la rue », « Moi je 

cherche quelquôun, mais pas au travail parce que ­a peut poser des probl¯mes. Côest 

mieux ¨ lôext®rieur parce quôau travail tout le monde peut tout voir. Les autres 
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parlent : lui, il est avec elle è. Lôimagination est reine et ces énoncés semblent 

davantage performatifs que rendant compte dôexp®riences r®ellement v®cues ; 

¶ Le sentiment amoureux et ses multiples facettes (tendresse, désir, jalousie, détresse 

etc.) a été, a contrario, support à des énoncés plus « incarnés » : « certains garçons 

sont sensibles, les femmes aussi », « quand on est amoureux, on veut être ensemble, on 

veut dormir ensemble, faire tous les trucs ensemble », « quand on est jaloux on se sent 

mis ¨ lô®cart, on nôest pas bien, ce nôest pas agr®able », « quand la personne part et 

quôon lôaimait, on est malheureux è. Les myst¯res de lôattirance comme la 

déconnexion des conduites érotiques et du sentiment amoureux sont abordés par les 

participants : « parfois on est attiré par plusieurs personnes », « des fois on embrasse 

quelquôun mais on nôest pas amoureuse ». Parfois, les distinctions sont délicates et 

portent bien souvent sur des signes extérieurs interprétés de façon aléatoire : pour 

certains participants se tenir par la main est un geste amoureux, pour dôautres côest un 

geste amical. Les personnes évoquent aussi des situations concrètes, auxquelles sont 

socialement attachées des significations amoureuses (« quand on est amoureux on 

sôembrasse »), qui traduisent une pensée prenant davantage appui sur la perception 

visuelle et la concr®tude des choses que sur lôintrospection et la survenue dôinsights 

®motionnels. Cependant, nous constatons que lô®change entre les participants permet 

de d®passer les r®ponses ¨ lôemporte-pièce en introduisant une dimension réflexive 

contextuelle. 

¶ Les échanges à propos de ce que lôon aime ou pas en matière de pratiques 

amoureuses et/ou sexuelles sont marqu®s par une grande libert® dô®vocation et un 

certain « naturel » (et une certaine concrétude) dans lôexpression : ç les baisers sur la 

bouche côest agr®able, ­a donne beaucoup de plaisir parce quôon se sent aim® par 

quelquôun », « faire lôamour, on aime ­a, comme toutes les filles » ; mais aussi : 

« Jôaime pas (faire lôamour), faut se mettre ¨ poil, côest pas mon truc », « jôaime pas 

les baisers sur la bouche, ­a fait bizarre. Avec la langue, jôai horreur de ­a, la langue 

dans la bouche, ­a fait tousser, jôai le go¾t de lôautre langue, côest d®gueulasse ». Il 

sôagit pour nous dôun indicateur pr®cieux quant à la capacité des personnes à aborder 

les questions relatives à la sexualité ; 

¶ Les stratégies pour dire non à des sollicitations amoureuses et/ou sexuelles non 

désirées ont été évoquées : « je lui dis : pourquoi avec moi ? Pourquoi tu 

tôacharnes ? », « je dis que jôai mal ¨ la t°te », « si quelquôun veut nous forcer on peut 

le repousser violemment pour lui faire comprendre quôil a d®pass® les limites ». Nous 
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constatons lôabsence de r®cits dôabus de la part des participants ce qui contraste avec 

la très profonde inquiétude de leurs parents à cet égard ;  

¶ Les droits et les interdits de faire ou de dire sont très présents lors des échanges. Par-

delà une grande méconnaissance des droits, on constate des confusions fréquentes 

entre ce qui relève des interdits légaux « on a pas le droit de forcer quelquôun, côest un 

viol », des interdits « culturels » ou familiaux : « côest interdit avant le mariage parce 

quôil faut rester vierge » et des points de vue personnels érigés en règle 

« lôhomosexualit®, ce nôest pas bien, côest interdit par la loi » ; 

¶ Lôorientation sexuelle donne lieu à des prises de position très tranchées. Un homme 

qui a une relation amoureuse et/ou sexuelle avec un homme ou une femme qui a une 

relation amoureuse et/ou sexuelle avec une femme fait dire : « quelle horreur, côest 

dégueulasse » mais aussi « si quelque aime quelquôun, côest totalement son droit » ; et 

ce alors que plusieurs personnes t®moignent de relations tant avec les hommes quôavec 

les femmes : « jôessaie avec les filles et avec les garçons, ce sont des expériences » ; 

¶ La pornographie semble servir, pour certains participants (hommes et femmes), de 

mod¯le normatif aux pratiques sexuelles, certaines femmes se plaignant dôavoir ¨ les 

« subir » : « ils veulent quôon fasse ce quôil y a dans les magazines ». Certains en sont 

experts : « Il faut faire la différence entre les magazines féminins et les magazines 

pornographiques. On ne trouve pas les seconds chez les coiffeurs. Ils sont interdits 

dans les endroits publics. Moi je les regarde, on peut les acheter à partir de 18 ans » ; 

 

Un point particulier doit être ici soulevé. Les échanges ont souvent porté sur le mariage et le 

d®sir dôenfant. A des degr®s tr¯s divers et sur des registres vari®s, ces pr®occupations 

mobilisent fortement les participants : « ça fait rêver », « pour rassembler les familles », 

« pour vivre ensemble et avoir des enfants », « ­a me fait envie dôavoir un enfant », etc. Du 

reste, la concomitance de nos rencontres avec les évènements largement médiatisés du 

« mariage pour tous », nous a donné à comprendre que, pour les personnes avec une trisomie, 

cette loi les concernait tout particulièrement. Elle établissait un droit, valable pour tout un 

chacun, et donc singulièrement pour elles. Cependant, nous décidons de ne pas intégrer ces 

thématiques à notre proposition de formation. En effet, les questions, nombreuses et 

complexes, li®es ¨ la parentalit®, n®cessitent la constitution dôun mat®riel de recherche 

spécifique (recension de la littérature, des expériences des personnes concernées et des 

modalit®s dôaccompagnement, etc.) qui d®passe le cadre de notre recherche. Il sôagit l¨ 

néanmoins de questions cruciales qui devront être investiguées. 
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Retenons que les aspirations des personnes sont proches de celles de tout un 

chacun ; que leurs difficultés sont liées à la solitude, aux conflits et aux 

séparations ; que les scénarii de rencontre énoncés sont souvent performatifs 

et stéréotypés ; que le sentiment amoureux et ses multiples facettes ont été 

longuement évoqués ; que les personnes ont mentionn® ce quôelles aiment ou 

non en matière de relations amoureuses et/ou de pratiques sexuelles ; quôelles 

connaissent des stratégies pour refuser des sollicitations non désirées ; que les 

notions de droits et dôinterdits, souvent confuses ou erronées, structurent 

fortement leurs discours ; que lôorientation sexuelle conduit ¨ des r®actions 

très tranchées et que la pornographie est un média présent dans leur vie. 
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Des chercheurs ont discuté avec des 

personnes qui ont une trisomie 21.   

Les personnes avec trisomie 21 ont dit 

beaucoup de choses.  

Par exemple : 

Je trouve difficile dô°tre seule.  

Je trouve que les disputes et les séparations côest 

compliqué.  

Je veux avoir un amoureux ou une amoureuse comme tout 

le monde.  

Il y a plusieurs fa­ons dô°tre amoureux.  

Quand je nôai pas envie je le dis.  

Je sais ce que jôaime et ce que je nôaime pas dans ma vie 

amoureuse et sexuelle.  

Je ne sais pas trop ce qui est interdit.  

Je ne sais pas trop ce que jôai le droit de faire. 

Lôhomosexualit® côest bien ou côest pas bien ?  

Je regarde de la pornographie.  

 

Les échanges avec les parents  

Ils confirment plusieurs points évoqués par les personnes et les complètent : lôaspiration ¨ 

faire des rencontres et les v®cus de solitude ou de rejet, lôusage de la pornographie et le d®sir 

dôenfant. Ils mentionnent leur d®sir, tr¯s puissant, de normalit® et la recherche de conformit®, 

ce qui, selon eux, peut entraver les personnes dans lôidentification de leurs propres souhaits. 

Ils constatent aussi des méconnaissances anatomiques et physiologiques. 

Ils sont nombreux à évoquer leur crainte des abus ou instrumentalisations de toutes sortes 

considérant que leurs enfants, même adultes, sont souvent en difficulté pour « dire non », ce 
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qui est souvent associé à « ne pas être gentil », à « faire de la peine è, dôo½ la facilit® ¨ les 

manipuler. Ils ne connaissent pas forc®ment ce ¨ quoi les conduisent ce quôils acceptent et ne 

sont pas toujours conscients des signaux quôils envoient : il leur est parfois difficile de 

comprendre ce qui est implicite dans une situation potentielle de s®duction ou dôouverture (si 

jôinvite une personne ¨ venir boire un caf® chez moi, est ce que je nôinduis pas autre chose ?).  

Certains repèrent que les interdits ou les normes sociales ne sont pas compris, ce qui peut 

inf®rer lôadoption de conduites inadapt®es. Les personnes ne connaissent pas non plus leurs 

droits et comment les faire valoir.  

En outre, ils remarquent des obstacles dans lôaccordage avec autrui. Cela demande de se 

décentrer et de décoder les réactions, émotions, attentes de son interlocuteur. Or, de nombreux 

parents évoquent la difficulté de leurs enfants à identifier leurs propres émotions et, par 

ricochet, celles des autres, ¨ interpr®ter les r®actions de lôautre, notamment ce qui nôest pas dit 

oralement mais transmis par le langage du corps ou par le visage. De plus, il nôest pas ®vident 

de prendre en compte lôautre, son point de vue, de lô®couter, de comprendre que, si je d®sire 

quelque chose, ­a nôest pas forc®ment le cas de mon ou ma partenaire.  

Ils reconnaissent enfin le manque de lieux véritablement intimes qui pourraient être supports à 

des expérimentations et leur propre difficulté à trouver les mots justes et/ou les moments 

appropriés pour évoquer ces dimensions de la vie avec leurs propres enfants. 

 

Retenons que les parents sont très nombreux à évoquer leur crainte des abus 

et instrumentalisations au regard de la difficult® quôils rep¯rent chez leurs 

enfants ¨ sôopposer et ¨ mesurer o½ les conduisent ce quôils disent ou font ; 

quôils consid¯rent que les normes, droits et interdits ne sont pas toujours 

connus ou compris ; quôils d®c¯lent des obstacles dans lôaccordage avec 

autrui et quôils mentionnent certaines entraves li®es ¨ lôenvironnement 

matériel et humain. 

 

Des chercheurs ont discuté avec les parents 

de personnes qui ont une trisomie 21.  

Souvent, les parents ont peur pour leurs 

enfants.  
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Les parents disent que côest difficile pour une personne qui 

a une trisomie 21 de comprendre les autres personnes.  

Les parents pensent quôune personne qui a une trisomie 21 

ne se rend pas toujours compte de ce quôelle fait.  

Une personne avec trisomie 21 ne connait pas bien ses 

droits.  

Il y a des personnes qui peuvent faire du mal à une 

personne avec trisomie 21.  

Il nôy a pas assez de lieux intimes pour les personnes avec 

trisomie 21.  

Côest difficile pour les parents de parler de la vie sexuelle 

avec leurs enfants.  

 

Les échanges avec les professionnels  

Ce qui en ressort est, à nouveau, congruent avec les paroles des personnes et des parents. Ils 

mentionnent les difficult®s des personnes quôils accompagnent : difficulté pour faire des 

rencontres, notamment dans les espaces de droit commun ; difficulté à identifier ses propres 

d®sirs, ¨ sôopposer ; difficult® de compr®hension et dôusage des interdits et normes sociales en 

matière de comportements amoureux et/ou sexuels ; incongruence des mots et des choses ; 

pr®gnance excessive des normes et des mod¯les au d®triment de lôexp®rience (pornographie, 

s®ries, ®ducation familiale, etc.). Ils rel¯vent aussi des entraves li®es ¨ lôentourage familial ou 

professionnel (gêne, réticence, autres priorités, etc.) et à la méconnaissance des lieux et 

personnes ressources sur ces questions. 

 

Retenons que les propos des professionnels sont congruents avec ceux des 

personnes ainsi que des parents et quôils mettent davantage lôaccent sur les 

obstacles li®s ¨ lôentourage familial et/ou professionnel. 
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Des chercheurs ont discuté avec des éducateurs, des 

psychologues et dôautres professionnels. 

Les professionnels disent les mêmes choses que les 

personnes avec trisomie 21 et les parents. 

Les professionnels pensent que ce nôest pas facile pour les 

parents et les professionnels de parler de lôamour et de la 

sexualité. 

Les professionnels se demandent si il existe des personnes 

avec qui on peut parler facilement de ces sujets. 
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Un intérêt confirmé pour le sujet et 

une grande hétérogénéité de profils  

A lôissue de ces rencontres, que retenir pour concevoir la formation ?  

 

¶ Tout dôabord le grand int®r°t de notre proposition pour lôensemble des participants. Les 

questions soulev®es par la vie amoureuse et sexuelle mobilisent lôensemble des personnes 

concernées. Les personnes avec une trisomie 21 tout dôabord ; les séances de travail de 

trois heures en moyenne, nôont jamais ®puis® lôensemble des sujets. Pour les parents, leurs 

inquiétudes, leurs doutes, leur lucidité douloureuse des difficultés de leurs enfants en la 

mati¯re mais aussi leur profond d®sir quôils puissent jouir dôune vie amoureuse et sexuelle 

satisfaisante ont fait lôobjet de d®bats dôune grande richesse. Les professionnels enfin, 

conscients de la situation des personnes, pl®biscitent la n®cessit® dôune formation. 

 

¶ Si lôensemble des constats ®tablis par la litt®rature (cf. supra) est confirm® par notre 

propre enquête, les échanges avec les personnes permettent de saisir finement la 

complexité des dynamiques, condition indispensable ¨ la construction dôune formation. 

Alors que les connaissances concernant la sexualité sont souvent lacunaires ou confuses, 

leurs intérêts, leurs préoccupations en la matière sont forts néanmoins. A des degrés 

divers, le désir de savoir, de comprendre et de se comprendre, le d®sir dôexp®riences et les 

inquiétudes afférentes, les frustrations, les échecs, les espoirs, tout cela, comme pour 

chacun dôentre nous, est au cîur de leurs pens®es. Cependant, les singularit®s 

existentielles (condition de vie, degr® dôautonomie, pr®gnance plus ou moins forte de la 

d®ficience intellectuelle) pr®sentent une diversit® telle quôelle ob¯re de facto toute 

tentative dôhomog®n®isation. Trois facteurs se distinguent, intrinsèquement liés les uns 

aux autres. 

Au premier plan, vient lôh®t®rog®n®it® du d®veloppement psychosexuel. Les th®ories 

canoniques du développement (Freud, Piaget, Wallon), tout autant que les modélisations 

les plus récentes, celle de la Société des obstétriciens et gynécologues du Canada (SOGC) 

par exemple, sont toutes con­ues ¨ partir de la notion de stade. Passage oblig® dôune ®tape 

à une autre, chaque stade apporte les expériences et les connaissances nécessaires pour 

accéder au suivant, et en matière de sexualité, pour parvenir au stade ultime, celui de la 
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g®nitalit® oblative. Fort de ces mod¯les, la pens®e ®ducative sôest puissamment structur®e 

en considérant les personnes avec une déficience intellectuelle comme bloquées, fixées à 

un stade de développement. Cette théorie, énoncée dès le milieu du 19ème siècle par 

Edouard Seguin, est à la base de nombreux modèles pédagogiques toujours actuels. Il 

sôagit alors de cerner le moment de d®veloppement o½ la personne est parvenue et, par des 

apports appropri®s, de lôaccompagner vers la reprise du d®veloppement. La rencontre avec 

les personnes infirme cette approche et rend dôavance caduque toute formation ¨ la vie 

amoureuse et sexuelle qui prendrait appui sur cette conception. En effet, ce qui est 

caract®ristique des personnes nôest pas leur fixation globale à un stade de développement 

mais la cohabitation de situations de vie, dô®motions, de sensations, dôexp®riences qui 

sollicitent en permanence diff®rents niveaux dôappr®hension, ce qui a pour effet de les 

mettre constamment en décalage entre sollicitations sociales et capacités cognitives à les 

traiter, entre stimuli internes et appréhension des opportunités environnementales. 

Déficient en matière de communication, mais travailleur en ESAT sans cesse sollicité par 

autrui ; sans compréhension véritable des règles sociales mais habité par des pulsions 

sexuelles exigeantes conduisant à des manifestations sexuelles inappropriées ; 

indépendant certes mais seul surtout ; enfant peut-être mais adulte aussi. Les personnes 

vivent bien souvent des expériences dysharmoniques et ce, bien au-delà de leur vie 

amoureuse et sexuelle.  

Vient ensuite la grande diversit® des possibilit®s de compr®hension et dôexpression. Les 

personnes ont très diversement accès au langage (lexique, dénotation, connotation, 

métaphore, etc.) par conséquent, les modalités pédagogiques devront être diversifiées pour 

tenir compte, autant que faire se peut, des niveaux de connaissances et de compréhension 

(entrées multiples). 

Vient enfin la diversité des expériences. Si la majorité des personnes aspire à connaître 

une vie amoureuse et sexuelle partag®e, si elles ®voquent volontiers ce quôelle serait, les 

réalisations restent le plus souvent hypothétiques et la solitude en la matière semble être le 

plus souvent le lot commun. Si certains participants, peu nombreux, parlent à partir 

dôexp®riences sexuelles av®r®es, dôautres manifestement nôen ont aucune. Cela entra´ne 

une très grande hétérogénéité des questions et des préoccupations. De plus, la qualité des 

réflexions relatives à celles-ci est directement liée aux positionnements des unes et des 

autres au regard de lôexp®rience : à partir de quelles expériences parlent-elles ? Cela 

recouvre donc un empan considérable que la formation devra prendre en compte. 
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Complexité des niveaux de développement personnels, hétérogénéité des possibilités 

dôexpression comme de compr®hension, diversit® des exp®riences, autant dô®l®ments 

incontournables pour concevoir les modalit®s et les outils qui seront mis en îuvre dans la 

formation.  

 

Des emp°chementsé 

Par-delà la singularité de chacun, un certain nombre de points constituent pour toutes les 

personnes, bien quô¨ des degr®s divers, des sources dôemp°chement manifestes.   

 

é Li®s ¨ la m®connaissance du corps et ¨ celle des droits et des 

interdits  

¶ La méconnaissance du corps sexué et de son fonctionnement, mis en lumière par de 

nombreuses recherches, se vérifie lors des groupes, certains participants ne savent pas 

nommer les parties du corps, il existe des confusions (entre les termes fesses et sexe, par 

exemple). A la question des différences sexuées entre les hommes et les femmes, les 

r®ponses portent avant tout sur lôapparence : les cheveux (longs ou courts), les boucles 

dôoreille, les v°tements, la moustache, etc. Le constat dôun sexe diff®rent nôest ®nonc® que 

beaucoup plus tard, avec le soutien des animateurs. Ces constats, partagés par les parents 

et les professionnels, ne semblent pas être une préoccupation pour les personnes elles-

mêmes. Cependant, il nous semble indispensable dôy faire place dans la formation et ce 

pour plusieurs raisons. 

Si la plupart des femmes prennent un contraceptif, la contraception est le plus souvent 

incomprise et les connaissances sont confuses (« côest pour faire des b®b®s », « lôimplant, 

côest pour ne pas attraper le S.I.D.A. »). Les hommes ont des connaissances toutes aussi 

lacunaires à propos de ces questions.  

Dôune part, ces m®connaissances et incompr®hensions invalident les messages pr®ventifs 

qui leurs sont destinés et ne sont pas intégrés : « le S.I.D.A., côest ce qui sort du sexe de 

lôhomme è (en lieu et place du sperme). Dôautre part, elles constituent des entraves dans 

les choix et comportements amoureux et/ou sexuels, ¨ lôexemple de ces femmes qui, se 

pensant continument fertiles, refusent tout rapport sexuel ou de ce couple faisant usage de 
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pratiques sexuelles anales, non par choix mais par ignorance de la possibilit® dôune 

pénétration vaginale. 

¶ Une autre méconnaissance importante concerne les droits et les interdits en la matière. 

Elle a des cons®quences directes sur les attitudes et les comportements, ¨ lôexemple de cet 

homme adulte amoureux dôune fillette de 10 ans, de personnes consommant de la 

pédopornographie sur Internet ou adoptant des conduites inadéquates (masturbation dans 

les lieux publics, non-respect du non consentement dôautrui, etc.). Celle-ci induit, en 

outre, une vulnérabilité des personnes qui, ignorant les interdits et leurs droits, ne peuvent 

pas les faire valoir aupr¯s dôautrui (amis, familles, professionnels, environnements 

sociaux, etc.). 

 

Retenons les méconnaissances anatomiques, physiologiques, celles liées à la 

procréation et à la contraception ou relatives aux interdits et aux droits qui 

induisent une sur-vulnérabilité et entravent la liberté de choisir. 

 

Côest difficile de faire des choix dans la vie 

amoureuse et la sexualité.  

Côest difficile quand on ne connait pas bien 

son corps.  

Côest difficile quand on ne connait pas bien le corps de 

lôautre.  

Côest difficile quand on ne sait pas ce quôon a le droit de 

faire.  

Côest difficile quand on ne connait pas ce qui est interdit.  

Si je ne connais pas bien mon corps et le corps de lôautre, 

ça me rend plus fragile. 

Si je ne connais pas bien mes droits et ce qui est interdit, ça 

me rend plus fragile. 
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é Li®s ¨ lôirr®sistible attrait de la conformit® 

¶ Lors des échanges relatifs aux règles et aux normes, outre les questions posées par leur 

méconnaissance (cf. supra), nous constatons fréquemment le caractère péremptoire 

dôaffirmations qui toutes se pr®sentent de fa­on rigide, sans nuances ç jôai le droit » ou 

« je nôai pas le droit, point », « côest comme ­a et pas autrement » quand bien même elles 

rel¯vent, en premi¯re lecture, de lôabsurde : « les Italiens ne font pas ­a (lôamour), ils 

dorment ensemble côest tout ». Lorsque nous proposons de discuter ces affirmations, les 

personnes semblent d®stabilis®es, mal ¨ lôaise, voire prises en faute. Il est tr¯s difficile de 

faire entendre un point de vue différent, de susciter une r®flexion, dôinterroger le sens des 

propos. Cela peut, en partie, sôexpliquer par les limites cognitives, cons®quences de la 

déficience, mais il apparaît aussi que les règles ne sont pas intégrées, comprises mais 

seulement apprises avec lôinjonction de sôy soumettre. Certain participant pourra par 

exemple énoncer : « On nôa pas le droit de faire lôamour, côest comme ­a ».  

Ainsi, dans le champ de la sexualité, les personnes en situation de handicap ne sont pas, le 

plus souvent, référées à des interdits mais à des interdictions (Vaginay, 2014). 

Lôinterdiction, selon lui, « correspond plutôt à une restriction des libertés, qui se traduit 

concrètement par une réduction des actes possibles. Son origine est pratique, à visée 

organisationnelle ; elle est strictement humaine. [é] Elle est motiv®e par des raisons de 

s®curit® (se tenir ¨ lô®cart des dangers), de maintien de lôordre (ne pas faire nôimporte 

quoi) ou de tranquillit® des autres. [é] Les interdictions, s®lectionn®es et d®velopp®es 

souvent pour des raisons opportunes, sont modulables et fluctuantes. Comme elles ne 

sôadressent pas ¨ tous de la m°me mani¯re, elles ont de fortes chances de d®voiler leur 

aspect arbitraire. Elles trouvent leurs forces dans la conviction et lôautorit® de celui qui 

doit ou veut les faire appliquer » (Vaginay, 2014, p 77). Il y a là un enjeu de taille : celui 

de savoir si les personnes en situation de handicap « rel¯vent dôinterdits comme tout le 

monde - au titre de leur humanité et de leur humanisation- ou, au contraire, si elles sont 

cadr®es par des interdictions sp®cifiques qui nôont ®t® ®labor®es que du fait de leur 

handicap. [é] Ainsi, quand on leur restreint le champ dôacc¯s ¨ la sexualit® au pr®texte 

de les protéger, est-ce quôon ne leur interdit pas, dans le m°me mouvement, ce qui leur 

serait autoris® si elles nô®taient pas handicap®es ? Et si côest le cas, quôest-ce qui nous 

donne autorité pour le faire ? Et quôest-ce qui, dans la structure sociale, valide et 

authentifie cette autorité ? » (Vaginay, 2014, p 78).  
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¶ En outre, faire ou ne pas faire ne rel¯ve pas de la d®lib®ration, mais dôune exigence de 

conformité : faire « comme tout le monde, comme les autres » non pas par choix, mais par 

identification adhésive à la norme. Ce désir de conformité est très présent chez les 

personnes et leurs parents, qui le confirment, craignent quôil nôob¯re la possibilit® de 

savoir ce quôil en est de leurs propres souhaits. Si la recherche dôune posture acceptable 

entre ce que je veux et ce que je dois est le lot de tout un chacun, elle se vit différemment 

pour les personnes avec une trisomie et pourrait sô®noncer de la fa­on suivante : « ce que 

je veux, côest ce qui est normal è sans quôun jugement sur cette ç normalité » ne soit 

envisagé. Nos échanges à propos de la pornographie sont, à cet égard, particulièrement 

r®v®lateurs. Elle nôest pas seulement, pour les personnes, un simple stimulant ®rotique 

mais une source dôinformation. Les films, s®ries et ®missions de t®l®r®alit® sont aussi des 

modèles à reproduire. Force est de constater que cet attrait irrésistible à la conformité 

g®n¯re ®checs relationnels, frustrations et entrave la possibilit® dôinventer sa vie.  

 

Retenons lôimpact des r¯gles, des interdictions et des exigences de conformit® 

qui font obstacle ¨ lôautod®termination. 

 

 

Les personnes avec une trisomie 21 

pensent que côest tr¯s important de faire 

comme tout le monde.  

Les personnes avec une trisomie 21 ne font pas toujours 

comme elles ont envie.  

Côest difficile de choisir. 

 

é Li®s ¨ la difficult® ¨ identifier les ®motions et à interpréter les 

attitudes  

Il sôav¯re que, parfois, les participants sont en difficult® pour interpr®ter correctement les 

émotions suggérées par les images. On remarque une propension à connoter positivement 

les expressions quand bien même celles-ci sont manifestement négatives. Par exemple, 
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lôimage dôun homme mettant une main sur la bouche dôune femme pour lôemp°cher de 

crier tandis que lôautre est pos®e sur son sexe (lôimage ici est tr¯s explicite et le visage de 

la femme traduit lôeffroi) nôest pas interprétée comme une situation de violence mais 

reçoit une connotation positive. La difficulté particulière pour les personnes avec une 

trisomie 21 à interpréter correctement les émotions négatives manifestées par le visage et 

lôattitude dôautrui, de même que leur propension à surinvestir les émotions positives, font 

lôobjet de travaux de recherche (entre autres, Hippolyte & Barisnikov, 2011) qui 

confirment nos observations. Si les émotions positives sont, le plus souvent, correctement 

interprétées par les personnes, les expressions négatives (peur, surprise, colère) reçoivent 

des interpr®tations erron®es ou confuses. Ce point est essentiel car lôadaptation ad®quate 

des conduites émotionnelles ou sociales tient, pour une grande part, à la capacité de traiter 

correctement les expressions comportementales dôautrui ainsi quô¨ une compr®hension 

ad®quate de ses ®tats mentaux. Ces difficult®s peuvent °tre ¨ lôorigine de situations dôabus 

ou de violence mais aussi sources dôincompr®hension et de d®sarroi dans les tentatives 

dôapproches amoureuses. 

 

Retenons les difficult®s ¨ interpr®ter les ®motions et attitudes dôautrui 

entraînant une possible prise de risque et de potentiels malentendus. 

 

Les personnes avec une trisomie 21 disent 

que côest difficile de reconnaitre la peur, la 

colère ou la tristesse.  

Les ®motions côest compliqu®. 

Côest dangereux de ne pas connaitre les ®motions.  

On ne sait pas si une personne nous veut du bien ou du 

mal. 

On peut vivre des moments pas agréables. 

On peut faire quelque chose que lôautre personne ne veut 

pas.  

Ça peut rendre la personne triste ou en colère. 
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é Li®s ¨ la prise en compte dôautrui et aux failles de lôaccordage 

avec lui  

Si « le consentement, en mati¯re de sexualit®, appara´t dôautant plus crucial quôil interdit 

toute instrumentalisation dôautrui comme simple objet sexuel » (Goffette, 2014, p 132), 

nous rejoignons J®r¹me Goffette qui mentionne lôaccord, au-delà du consentement : « ce 

nôest pas obtenir dôautrui quôil consente ¨ ce quôon utilise son corps quôil faut rechercher, 

mais sôaccorder avec lôautre dans un cheminement ou les corps et les consciences 

concordent » (Goffette, 2014, p 132). La difficulté des personnes à prendre en compte 

autrui, son point de vue, a nécessairement des cons®quences dans lô®tablissement de 

relations sociales et interpersonnelles.  

Des chercheurs québécois (Giguère, Joyal & Lemelin, 2013) distinguent trois niveaux 

dans ce quôils d®nomment la ç cognition sociale » :  

- la perception, lôidentification et la reconnaissance de lô®tat ®motionnel de lôautre 

(cf. supra) ; 

- la repr®sentation mentale de lô®tat ®motionnel de lôautre qui implique la possibilit® 

de se décentrer : « Cette capacité est de nature imaginaire et hypothétique. Dans 

cette perspective, elle permet de d®terminer ¨ quel point une personne est capable 

dô®mettre une hypoth¯se (avoir une ç th®orie è) quant ¨ ce que lôautre pense ou 

ressent (de « lôesprit ») et dans quelle mesure son idée est juste et flexible » 

(Giguère, Joyal & Lemelin, 2013, p191) ; 

- lôempathie qui est constitu®e, entre autres, par une r®action en ad®quation avec 

lôautre sur le plan ®motionnel. Les auteurs soulignent ç quôune r®ponse 

empathique appropri®e nôest pas synonyme dôune simple ç contagion ®motionnelle 

». Cette dernière renvoie plut¹t ¨ une d®tresse personnelle qui concerne dôabord 

des enjeux individuels en lien avec des difficult®s ¨ r®guler ses ®motions en 

contexte relationnel » (Giguère, Joyal & Lemelin, 2013, p191). 

Les parents ont mentionné la sur-sensibilité de leurs enfants ¨ la d®tresse dôautrui et nous 

avons pu constater la « contagion émotionnelle è au sein de certains groupes lorsquôun 

participant se met à pleurer ou évoque une situation qui a été mal vécue. Ils ont aussi 

évoqué la difficulté de leurs enfants à se décentrer. Les personnes ne se représentent pas 

toujours lôautre comme un °tre ayant ses propres sentiments, intérêts, désirs et pensées. 

Elles ne semblent pas toujours en mesure de prendre en compte la perspective de lôautre, 

son état mental, et semblent agir comme si elles nô®taient pas diff®renci®es des autres, 
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comme si lôautre ®prouvait ç naturellement è les m°mes sentiments quôelles, avait les 

mêmes intérêts ou désirs, pensait les mêmes choses. Dans les relations amicales ou 

amoureuses, cet état de fait peut conduire à des incompréhensions, des malentendus ou 

des conflits qui ne trouvent pas toujours à se dire entre les partenaires. Dans les pratiques 

amoureuses et sexuelles, cela peut conduire lôun ou lôautre ¨ vivre des exp®riences quôil 

ne désire pas.  

 

Retenons la difficulté à se décentrer et à prendre en compte la perspective de 

lôautre pour sôajuster ¨ lui. 

 

Quand moi je suis heureux je ne comprends 

pas pourquoi lôautre est triste.  

Quand je veux môamuser je ne comprends 

pas pourquoi lôautre ne veut pas. 

Quand on ne comprend pas lôautre, on peut vivre des 

moments pas agréables. 

 

é Li®s ¨ la non sollicitation de la pens®e r®flexive 

La trisomie 21 impacte le fonctionnement mental, intellectuel et cognitif des personnes 

dans des proportions variées. Il sôen suit, pour les parents et les professionnels, la 

n®cessit® dôajuster lô®ducation et lôaccompagnement quôils mettent en îuvre. Lôeffort 

®ducatif vise tr¯s largement une adaptation sociale, en sorte que lôon a le sentiment, 

parfois, de personnes « sur-éduquées ». De plus, les parents, comme bien souvent les 

professionnels, conscients de la vulnérabilité des personnes, ont tendance à protéger au 

d®triment parfois de lôexp®rimentation des situations de vie. Dans le m°me temps, ils 

constatent et regrettent la « sur-adaptation » des personnes et son caractère un peu factice. 

Hervé Benoit (Benoit, 2014) relève certains écueils des pratiques éducatives ou 

pédagogiques en direction des personnes en situation de handicap telles la simplification 

des tâches ou la prééminence des traitements locaux sur la construction du sens global : 

« La parcellisation, la simplification des tâches conduit à les priver de sens, et à priver les 

[personnes] de penser, ce qui retentit négativement sur leur engagement ; il convient donc 
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de conserver des t©ches complexes, parce quôelles pr®servent du sens et une 

hiérarchisation des connaissances propres aux vrais apprentissages ; [é] cela 

nôimpliquant nullement la disparition dôapprentissages proc®duraux et de savoir-faire » 

(Benoit, 2014, pp 32-33). Il rappelle que les activit®s dôautomatisation, tel le d®codage (et, 

pour ce qui nous int®resse, le d®codage dô®motions, de sc®narii amoureux ou sexuels, etc.) 

nô®quivalent pas la compr®hension. 

Lôautomatisation et la simplification se sont aussi révélées lors des groupes. Dans nos 

échanges, nous constatons que, bien souvent, les personnes ont un avis très tranché sur les 

choses : « côest comme ­a et pas autrement ». Ces jugements, bien souvent péremptoires, 

sont prononcés précipitamment (les personnes choisissent telle ou telle image et, très vite, 

sans presque r®fl®chir, ®noncent son contenu) et ne mobilisent ni lôobservation ni la 

réflexion, comme si toute question entraînait une injonction à répondre et ne constituait 

pas une proposition pour penser. Dans son ouvrage « Introduction à la pensée complexe », 

Edgar Morin montre lôexistence dôun paradigme de la simplicit® : « qui met de lôordre 

dans lôunivers et en chasse le d®sordre. [é] La simplicit® voit soit lôun, soit le multiple, 

mais ne peut voir que lôUn peut °tre en m°me temps Multiple. Le principe de simplicit® 

soit sépare ce qui est lié (disjonction), soit unifie ce qui est divers (réduction) » (Morin, 

1996, p 79). A contrario, la pens®e complexe est une pens®e capable dôaccepter la 

complexité, c'est-à-dire lôincertain et la contradiction (Morin, 1996). Le travail en groupe 

conduit ¨ lôoccasion de la recherche ouvre quelques pistes. En effet, lorsque dôautres 

participants proposent un contenu différent à la même image, alors un dialogue réflexif 

peut parfois sôengager (retour ¨ ce qui est sur lôimage, justification argument®e du point 

de vue). Ces s®quences nous conduisent ¨ faire lôhypoth¯se que, si en premi¯re analyse, 

les r®ponses donn®es par les personnes t®moignent dôune injonction ¨ r®pondre et dôune 

simplification, la possibilit® dô®laboration r®flexive nôest pas, pour autant, absente pour 

peu quôelle soit mobilis®e. 

 

Retenons que la simplification et lôintention dôadaptation sociale ne 

soutiennent pas toujours lô®laboration r®flexive des personnes. 

 

Quand côest trop simple on ne r®fl®chit pas.  

Côest mieux quand côest un peu compliqu®. 
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Ça fait réfléchir. 

Parfois côest difficile de dire ce que je pense vraiment. 

 

Des points de vigilance  

¶ Lôimportance de la place des parents (et plus globalement de la famille) est manifeste dans 

lôensemble des ®changes, notamment en raison de la d®pendance (relative ¨ tout ce que les 

personnes ne peuvent faire seules : se déplacer, vivre chez soi, etc.). Ils sont un soutien 

indéfectible tant sur le plan affectif que matériel. En revanche, il est très difficile pour les 

personnes de conduire leur vie amoureuse, relationnelle, sexuelle sans leur accord : « Les 

parents ne veulent pas, ils interdisent » ; « les parents veulent séparer » ; « les parents 

peuvent être inquiets » ; « les parents veulent que leurs enfants soient heureux » ; « côest 

ma vie, mais mes parents peuvent sôen m°ler » ; « mes parents préféreraient que je sorte 

avec un garçon trisomique, mais moi je préfère un garçon normal ». Il est illusoire de 

penser que nos choix sôeffectuent en dehors de toute influence. Ils sont, en effet, orient®s 

par les relations que nous entretenons avec les autres. Nous pouvons choisir pour ou 

contre untel, pour faire plaisir ou pour marquer notre détachement. Il sôagit alors de 

prendre conscience des jeux relationnels, des jeux dôinfluence qui sous-tendent les 

décisions. 

 

¶ Lôabus est, pour les parents, une pr®occupation majeure. Sensibles ¨ la vuln®rabilit® de 

leurs enfants et, singulièrement à leur propension à vouloir faire plaisir et à ne pas savoir 

interpréter correctement les conduites visant à les instrumentaliser : «  pour les personnes 

trisomiques dire non est souvent associ® ¨ ne pas °tre gentil dôo½ la facilit® quôil y a ¨ les 

manipuler », ils craignent les expériences négatives voire traumatiques qui pourraient 

résulter de rencontres inopportunes : « elle ne pensait pas quôelle en arriverait l¨, elle ne 

pensait pas que cô®tait ­a ». Cependant, le discours des personnes ouvre à une 

appréhension plus nuanc®e et plus complexe de cette question. Observons tout dôabord 

que ce point, central pour les parents, nôa pas ®t® au cîur des ®changes avec les personnes 

(bien que certaines images de lôoutil photo-expression y fassent explicitement référence et 

quôelles aient circul® dans lôensemble des groupes) ; la solitude amoureuse, la difficulté à 

faire des rencontres semblent les préoccuper davantage. Cependant, les récits de situations 

« ambigües », dans les transports en commun par exemple, recueillis aux cours des 
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séances, mettent en lumière à la fois la lucidité des personnes sur le caractère séducteur de 

lôinvite et lôambivalence de la r®ponse quôelles-mêmes apportent. Elles sont conscientes 

quôon les ç drague è mais elles ne d®testent pas lô°tre ! La question du consentement est 

d®licate. Quôest ce qui rel¯ve du d®sir de plaire, de celui de ne pas d®plaire, du jeu de 

séduction ? Quelle place faire ¨ la part dôombre existante dans tout consentement ? 

Le choix ne peut exister en dehors de lôambivalence des souhaits. Il sôagit moins de 

d®noncer cette ambivalence que de soutenir lô®valuation et le discernement de la 

compatibilité des désirs avec la réalité dans laquelle les sujets évoluent. Le choix a 

toujours lieu « en situation ». 

 

Que retenir  ? 

Les échanges ayant eu lieu lors des focus groups témoignent du désir des 

personnes avec une trisomie 21 dôinvestir le champ de la vie amoureuse et 

sexuelle comme une dimension positive pour leur vie. 

Ils font néanmoins apparaître des empêchements ou des besoins spécifiques qui 

se situent ¨ plusieurs niveaux. Celui des m®connaissances, celui de lô®laboration 

dôune conscience et dôun savoir sur soi et pour soi, celui enfin de lôajustement 

dans les relations à autrui. Les méconnaissances restreignent le champ des 

possibles, lôabsence dôun savoir sur et pour soi contrarie lô®nonciation dôune 

volont® ou la possibilit® de se d®terminer, le d®faut dôajustement entrave le jeu 

des distances et des proximités, celui des influences choisies ou subies, des 

attachements et des détachements. D¯s lors, la formation sôattachera ¨ d®velopper 

les facult®s qui fondent le libre choix, dans le sens o½ lôentend Agata Zielinski, 

côest ¨ dire celles ç dôimaginer (permet de se projeter), dô®valuer (ce qui est 

possible ou non, ce qui est bon, moins bon ou mauvais, ou encore les 

cons®quences), de juger (si tel souhait est conforme ou non avec lôid®e que nous 

avons de nous-mêmes, ou de la société, des relations entre les hommes, etc.), de 

formuler une préférence » (Zielinski, 2009, p 12). 

Par conséquent, si la formation intégrera la dimension des connaissances, elle 

nôaura pas pour but dôenseigner les participants, mais de contribuer ¨ ce quôils 

puissent, en conscience, élaborer leurs propres choix, évaluer ce qui est possible 

ou non, prendre la juste mesure de leurs actes et de leurs décisions afin que leur 
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vie amoureuse et sexuelle soit source de plaisir et améliore leur qualité de vie 

dans le respect des droits humains. 

Les outils élaborés en commun avec les binômes de formateurs permettront aux 

participants une meilleure connaissance dôeux-mêmes, de leurs souhaits, de leurs 

préférences afin de soutenir leur faculté de juger si ce qui se présente à eux est 

conforme ¨ lôid®e quôils se font dôeux-mêmes, de ce qui est bon pour eux et non 

seulement référ® ¨ un mod¯le ext®rieur auquel se plier ou quôil sôagit dôimiter. 

Ils pourront soutenir les capacit®s relationnelles des personnes en sorte quôelles 

soient en mesure dô®mettre des hypoth¯ses sur ce que lôautre pense ou ressent, 

dôajuster leurs id®es en fonction de ses retours et dôagir en cons®quence. 

Ils devront aussi ®viter le pi¯ge de la simplification excessive, de lôautomatisation 

avec pour seule ambition lôadaptation sociale, en proposant des modalit®s 

p®dagogiques permettant dô®viter une pens®e binaire, favorisant la 

reconnaissance de la complexité et visant la compréhension par une construction 

réflexive. 

La formation se voudra un appui ¨ lôautonomie des personnes, entendue comme 

la « capacit® dôarbitrer entre plusieurs possibilit®s et de choisir ce qui apparaît 

comme raisonnable en fonction de ce que lôon est » (Zielinski, 2009, p 23). Cette 

faculté de vouloir par soi-même suppose de prendre en considération ses propres 

capacités et fragilités pour « passer de lôacquiescement ¨ lôautod®termination » 

(Zielinski, 2009, p 23). 

 

 

Les personnes avec trisomie 21 

sôint®ressent ¨ la vie amoureuse et 

sexuelle.  

Côest important dans leur vie. 

Pour une personne avec trisomie 21 côest parfois difficile de 

comprendre la vie amoureuse et sexuelle. 

La formation va aider les personnes avec trisomie 21.  

Par exemple : 
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Apprendre à choisir. 

Savoir quels sont mes droits. 

Savoir ce qui est interdit. 

Savoir ce que jôai envie. 

Grace à la formation la vie amoureuse et sexuelle sera plus 

facile et donnera plus de plaisir. 

Pendant la formation les personnes avec trisomie 21, les 

professionnels, les parents et les chercheurs vont travailler 

ensemble. 

Les personnes avec trisomie 21 vont sôaider entre elles pour 

apprendre mieux. 

La formation sera un peu difficile, côest mieux pour réfléchir. 

Chaque personne est unique. 

La vie amoureuse et sexuelle de chaque personne est 

unique. 

Il faut bien se connaitre pour bien choisir. 
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Concevoir et exp®rimenter les 

outils 

 

Constitution des binômes  

A lôissue des groupes de travail conduits dans 8 associations, 19 personnes se sont portées 

candidates pour poursuivre lôaventure : 9 personnes avec trisomie, 10 personnes sans trisomie. 

2 personnes avec trisomie nôont pas ®t® retenues : la première en raison de son impossibilité à 

se distancer de lôobjet (excitation incompatible avec une posture dôanimateur), la seconde 

puisque son bin¹me aurait ®t® sa m¯re. 3 personnes sans trisomie nôont pas, non plus, été 

retenues : la premi¯re en raison de discours et dôattitudes contraires ¨ lôesprit du programme 

(impossibilité à envisager une relation symétrique avec son binôme et à investir une posture 

de facilitateur10). Une deuxi¯me nôa pas ®t® choisie par la personne avec trisomie qui aurait pu 

constituer, avec elle, un binôme. La troisième était la mère dôune candidate avec trisomie. 

Nous avons donc été en mesure de constituer 7 binômes. 

 

Pour les personnes avec trisomie, les animateurs retenus sont 4 femmes et 3 hommes, âgés de 

23 à 44 ans. 3 habitent un logement individuel, 1 est en colocation, 3 résident en famille. 5 

dôentre elles ne b®n®ficient dôaucune protection juridique, 1 personne est sous curatelle 

renforcée, la dernière est sous tutelle. Concernant la situation professionnelle, 3 travaillent en 

milieu ordinaire, 3 en milieu prot®g® et 1 est en recherche dôemploi. Toutes b®n®ficient dôun 

accompagnement médico-social en milieu ouvert (SAVS, SAT, SAMSAH, plateforme de 

services, etc.) et pour la moiti® dôentre elles aupr¯s de plusieurs services. 3 dôentre elles ont 

des engagements militants en lien avec les associations Trisomie 21 (auto-représentant au sein 

dôun collectif dôune association d®partementale, Vice-Pr®sidente dôune association 

départementale, Vice-Président au niveau national). 

 

                                                 
10 Cf. infra p. 46 
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Pour les personnes sans trisomie 21 les animateurs retenus sont 5 femmes et 2 hommes, âgés 

de 31 à 53 ans, 5 salariés de services médico-sociaux Trisomie 21 (3 éducateurs spécialisés, 1 

psychologue, 1 charg®e dôinsertion), 1 intervenant ponctuel au sein dôun service Trisomie 21 

(di®t®ticien et chef dôentreprise) et 1 militante associative au sein dôune association Trisomie 

21 (consultante en entreprise). 

 

Retenons que 7 binômes se sont constitués pour participer à la suite de la 

recherche. Toutes les personnes avec trisomie 21 (5 femmes et 2 hommes) 

b®n®ficient dôun accompagnement m®dico-social en milieu ouvert, 3 dôentre 

elles ont des engagements associatifs militants. Les personnes sans trisomie 

(5 femmes et deux hommes) sont majoritairement des professionnels de 

services médico-sociaux. 

 

 

 

14 personnes ont travaillé avec les 

chercheurs. 

5 femmes et 2 hommes porteurs de trisomie 

21. 

5 femmes et 2 hommes qui accompagnent les personnes 

avec trisomie 21. 

Les personnes qui accompagnent sont surtout des 

éducateurs ou psychologue.  
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Modalités de fonctionnement  des 

sessions de travail  

Une recherche émancipatoire  

Le projet Mes Amours, sôinscrit pleinement dans ce que différents chercheurs, et notamment 

Mireille Tremblay, appellent les recherches émancipatoires : « cette approche se caractérise 

par un véritable engagement politique des chercheurs. La mission du chercheur, outre la 

production de connaissances, y est perçue aussi comme une mission de développement, 

dôautonomisation et de responsabilisation des personnes [en situation de handicap] » 

(d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 4). « Lôexp®rience v®cue des 

personnes en situation de handicap est au cîur de la recherche et implique lôid®e quôun 

changement social est possible » (d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 8). 

Ce type de projet « est utopique en ce quôil d®place certaines lignes. Le mener est d®j¨ un 

engagement contre une vision de la personne handicapée comme incapable. Le mener est 

considérer la personne concernée comme capable et cette conviction fait au moins 

partiellement advenir cette possibilité » (d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 

2015, p 13). Notre démarche repose fermement sur le postulat des aptitudes et des capacités 

des personnes avec une déficience intellectuelle. Capacités à penser, à construire, à 

transmettre. Il sôoppose ¨ toute vision d®fectologique de la d®ficience et repose sur une 

hypothèse : une créativité originale existe chez elles et il convient dôagir concr¯tement pour 

créer les conditions de sa mobilisation. Ce présupposé éthique et utopique est indispensable 

mais insuffisant sôil en reste ¨ une posture id®ologique. Il engage ¨ des modalit®s concr¯tes de 

collaboration. Pour notre part, nous retiendrons la d®finition quôen donne Jean Heutte, pour 

lequel « dans le cadre dôun travail collaboratif, il nôy a pas de r®partition des rôles a priori : 

les individus se subsument progressivement en un groupe qui devient une entité à part entière. 

La responsabilité est globale et collective. Tous les membres du groupe restent en contact 

r®gulier, chacun apporte au groupe dans lôaction, chacun peut concourir ¨ lôaction de tout 

autre membre du groupe pour en augmenter la performance, les interactions sont 

permanentes : côest la coh®rence du collectif qui permet dôatteindre lôobjectif » (Heutte, 

2011, pp 31-32). 

Tout dôabord, cette collaboration « entre chercheurs, professionnels et [personnes 

concern®es] passe par lôexp®rience dôactions communes en contextes h®t®rog¯nes » (d'Arripe, 
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Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 13).  Nous nous sommes ainsi réunis à Lyon 

afin de construire ensemble une « formation » 11.  Les personnes avec trisomie 21 et leurs 

bin¹mes ont pris lôavion, le train ou la voiture pour venir travailler pendant quatre week-ends, 

en sus de leur semaine dôactivit® professionnelle ordinaire. Nous avons partag® les s®ances de 

travail mais aussi les pauses, les repas, les soirées, les matins difficiles après des nuits trop 

courtes, la fatigue et les franches rigolades. La co-construction et la collaboration « suppose 

des modes dôengagement des acteurs sensiblement plus forts que ceux qui sont associés [soit] 

à la concertation [soit] à la consultation. Il nous semble modestement que pour ce qui a trait 

à la déficience intellectuelle, les marges de progrès en ce sens restent conséquentes... » 

(d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 6), cette expérience de recherche 

partagée constitue un pas en avant dans cette direction. 

 

La singularité du rapport au temps  

Il a été nécessaire de prendre en compte la singularité du rapport au temps des personnes avec 

une déficience intellectuelle (d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, pp 11-

12). Notre façon ordinaire de travailler, caractérisée par une temporalité rapide, mobilisant 

sans cesse, dans lô®change des id®es, de fortes connivences compr®hensives, est inadaptée. Il 

convient de laisser le temps au temps : celui de la compr®hension dôabord, celui de la 

r®flexion ensuite, celui de lôexpression par la prise de parole ou par dôautres modalit®s 

expressives qui rel¯vent de lôaction concr¯te enfin. Cette apparente lenteur est une condition 

sine qua non de la construction dôune capacit® r®flexive chez les personnes avec une 

déficience intellectuelle. Cela est apparu dès la première matinée de travail. Les personnes 

sans trisomie (binômes ou chercheurs) prenant immédiatement la parole à tout propos pour 

arriver, au bout du compte, ¨ ce que les personnes avec trisomie nôaient plus rien ¨ direé En 

r®alit®, elles nôavaient rien dit et manifestaient juste leur accord poli vis ¨ vis de ce qui avait 

déjà été énoncé, débattu, proposé. 

                                                 
11 Les week-ends de travail ont été animés par :  

¶ François Crochon, Sexologue clinicien, Chef de mission du CeRHeS (Centre Ressources Handicaps et 
Sexualités) 

¶ Yves Jeanne, Maitre de conf®rences ¨ lôUniversit® Lyon 2, auteur, aux ®ditions ®r¯s, de lôouvrage 
« Corps ¨ cîur : intimité, amour, sexualité et handicap », Responsable scientifique du projet 

¶ Jennifer Fournier, Docteur en sciences de lô®ducation dont la th¯se porte sur lôexp®rience des personnes 
en situation de handicap concernant lôintimit®, lôamour et la sexualit®, formatrice et animatrice de 
groupes de parole, Chargée de recherche pour le projet 
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Nous nous sommes alors rappelé la technique élaborée par le pédagogue Berthold Otto : le 

« Gesamtunterricht »12. Il sôagit de mettre en place des « cercles de parole ». Ainsi, dans 

chaque discussion, les personnes avec trisomie 21 prenaient la parole en premier, suivies, si 

nécessaire et seulement si nécessaire, par leurs binômes et enfin par les formateurs et les 

chercheurs si lô®change devait °tre prolong®. Cette technique a ®t® pr®sent®e en groupe 

comme une règle et le changement a été immédiat ; les personnes avec trisomie 21 pouvant 

alors prendre le temps de r®fl®chir et dô®voquer les questions en discussion avec la 

temporalit® qui est la leur. Il sôen est suivi un grand nombre de propositions originales et 

pertinentes. 

A titre dôexemple, lors dôun ®change en groupe sur les ®motions que lôon peut ressentir en lien 

avec la vie amoureuse et sexuelle, les personnes avec trisomie énoncent des verbes : pleurer, 

rougir, °tre jaloux, °tre en ®moi, etc. Sôen suit un ®change avec elles au cours duquel elles 

mentionnent la n®cessit®, dans lôexposition, de figurer les émotions de façon dynamique pour 

en faciliter la compréhension. Proposition est faite aux binômes de concevoir et jouer des 

scénettes exprimant des émotions. Celles-ci donneront lieu à la r®alisation dôune vid®o pour 

lôexposition, là où nous avions imaginé faire usage de photos ou dôillustrations. 

 

La diversit® des modalit®s dôexpression 

Dôautre part, dans un contexte de recherche et de formation, nous avons tendance, presque 

naturellement, à privilégier quasi exclusivement des modalités discursives. Cela est 

incompatible avec les formes de pens®es et dôexpression des personnes avec une déficience 

intellectuelle, lesquelles prennent volontiers appui sur des éléments concrets13 pour exprimer 

leurs idées : des objets, des dessins, des photos, etc. Laisser toute sa place à ces modalités 

dôexpression a permis la construction dôun grand nombre des outils supports de la formation 

collectivement élaborée. Au cours dôune s®ance de travail sur la contraception, une jeune 

femme avec trisomie ne prend pas la parole mais semble absorb®e dans la r®alisation dôun 

dessin. Alors que les autres personnes avec trisomie ont fini de sôexprimer, discrètement, elle 

montre ce quôelle vient de produire. Elle a dessiné une silhouette de femme et a placé les 

                                                 
12 Berthold Otto, pédagogue allemand (1859-1930) est lôauteur dôune didactique alors nouvelle, expos®e 
notamment dans son ouvrage « Der lehrgang der zukunftsschule », Berlin, 1901. On pourra lire utilement à ce 
propos lôouvrage de J. R. Schmid, ç Le maitre-camarade et la pédagogie libertaire », Paris, Maspero, 1971. 
13 Voir la synth¯se et les recommandations de lôexpertise collective de lôINSERM concernant les déficiences 
intellectuelles : https://www.inserm.fr/thematiques/sante-publique/expertises-collectives  

 

https://www.inserm.fr/thematiques/sante-publique/expertises-collectives
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différents moyens de contraception aux endroits idoines : la pilule près de la bouche, 

lôimplant pr¯s du bras, le st®rilet pr¯s du sexe, etc. Faire place ¨ des « habiletés 

alternatives »14 a été très favorable ¨ lôapparition dô« insights » entendus comme la 

découverte soudaine de la solution dans une situation-problème après une période plus ou 

moins longue de tâtonnement. La qualit® des propositions dôoutils faites par les personnes 

sôest mesur®e ¨ lôaune de lô®vidence quôelles ont produit pour lôensemble des participants.  

 

La variété des modalités de travail  

Il est apparu nécessaire de varier les modalités de travail : grand groupe, petit groupe, travail 

en binôme, travail des animateurs sans trisomie ensemble et de ceux avec trisomie ensemble.  

Les moments en grand groupe donnent lieu à un échange collectif sur les thèmes qui seront 

abordés dans la formation. La discussion collective permet de parvenir à un consensus sur le 

sens des mots et des choses. En effet, la signification se construit, elle nôest pas dôembl®e une 

®vidence. On se met collectivement dôaccord sur ce quôon dit, sur ce quôon voit, sur ce quôon 

comprend. Cela fait, lô®change devient possible et f®cond sur la manière dont le thème abordé 

peut °tre mis en forme dans la formation, côest ¨ dire dans la construction des outils.  

Les temps en petit groupe sont une reprise des thèmes abordés, souvent en utilisant des 

supports concrets. Ils permettent de respecter les temporalit®s dôint®gration de chacun afin 

que les personnes avec trisomie 21 puissent prendre le temps de réfléchir aux propositions 

faites collectivement. Ce processus sôaffine encore dans les dialogues en bin¹me de sorte que, 

in fine, chacun sache exactement ce quôil pense des propositions. A lôissue de ces diff®rents 

temps, la reprise en grand groupe vient acter la décision finale. Cette façon de travailler, en 

grand groupe, en petit groupe et en bin¹me, sôapparente ¨ un contenant de pens®e continu qui 

propose différentes modalités, discursives et concrètes, pour le faire exister. Il faut, pour 

penser, des dispositions diversifiées. 

Ces différentes modalités de travail permettent le passage de lôexp®rience individuelle, 

contextualis®e, ¨ lôexpertise collective : les participants sôapproprient les différents éléments 

de la signification et peuvent ainsi prendre de la distance par rapport au sens premier que 

                                                 
14 « Les habilet®s alternatives de lôautonomie devraient permettre ¨ la personne de sôacquitter convenablement 
de ses r¹les sociaux par une r®alisation diff®rente de la t©che [é]. La notion dôhabilet®s alternatives fait 
r®f®rence ¨ des habilet®s qui sont g®n®ralement mises en îuvre de façon non conforme à la norme qui prévaut 
dans une socio-culture sp®cifique. Côest notamment la distinction entre la t©che et sa r®alisation qui permet le 
d®veloppement dôhabilet®s alternatives ; celles-ci se r®v¯lent ¨ la suite dôune analyse pouss®e de la t©che et des 
modalités habituelles de sa réalisation ». Dionne, Boutet & Julien-Gauthier in Gagnier & Lachapelle (dir.), 
2002, p 78 
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chacun pouvait assigner à tel ou tel objet. Dès lors, un nouveau travail de pensée, davantage 

expert, devient possible, chacun intégrant des éléments de réflexions qui lui étaient 

jusquôalors halog¯nes.  

Toujours dans cette perspective, nous avons également proposé un environnement matériel 

sollicitant, quôen paraphrasant Raymond Queneau nous pourrions appeler un ç ouvroir de 

curiosité potentielle » : des affiches, des livres, des outils, des objets peuplent lôespace de 

formation. Cet environnement ajoute au dispositif de formation des sollicitations potentielles. 

Lôensemble des participants en a fait un large usage : les uns prenant des notes personnelles 

pendant les pauses, dôautres empruntant des ouvrages pour lire le soir, en toute qui®tude, 

chacun pouvant, à sa guise et à son rythme, manipuler les objets présents, etc. 

 

La richesse dôun travail par association et par 

aff in ements successifs  

Dans lôensemble des s®ances de travail, nous nôavons jamais demand® aux personnes 

dôexpliciter leurs id®es, cela pourrait les mettre en difficulté. Il nôy a aucune injonction à 

répondre mais un encouragement à associer, une sollicitation à prolonger les idées qui 

sô®noncent : « est-ce que quelquôun ¨ quelque chose ¨ ajouter ? », plutôt que « quôavez-vous 

compris ? » ou « que voulez-vous dire ? ».  Il sôagit par-là de bannir les postures de jugement, 

si fréquemment embusquées derrière les demandes dôexplicitation, au profit de la richesse 

dôun travail par association et par affinage. 

À partir du moment o½ le dispositif devient respectueux des modalit®s de penser et dôagir de 

tous et dès lors quôil se produit concrètement une créativité de la part des personnes avec 

trisomie, créativité reconnue par tous, des relations horizontales et de connivence peuvent se 

construire. Lôhumour a ainsi été, lors des quatre sessions de travail, un marqueur de 

lôémergence de la connivence et de la symétrie dans les relations. Côest en exp®rimentant et 

en éprouvant la créativité des personnes avec une déficience intellectuelle quôelles peuvent 

sortir dôune position « dôacteurs faibles »15, côest ¨ dire dôç individus ayant fait lôobjet dôune 

disqualification sociale du fait dôun stigmate physique, moral ou groupal (selon la 

                                                 
15 Cette notion, à première vue paradoxale, permet de « synth®tiser deux paradigmes inconciliables, lôun holiste, 
lôautre individualiste, lôun mettant en ®vidence des rapports structuraux de domination, lôautre insistant sur les 
capacit®s dôaction. [é] Elle postule que la faiblesse nôest pas un ®tat mais un processus et quôil convient d¯s lors 
de comprendre des dynamiques et des processus dôaffaiblissement et de renforcement ». PAYET, Jean-Paul. 
2011. « Lôenqu°te sociologique et les acteurs faibles ». SociologieS, disponible sur : http://sociologies.revues.org 
[site consulté le 11/08/2017], 9 p 

http://sociologies.revues.org/
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classification proposée par Erving Goffman, 1975) » (Payet, 2011, p 2) et, par conséquent, 

dôune forme de relation asym®trique qui est celle le plus souvent établie avec elles. On 

retrouve alors la proposition que formule Henri Desroche lorsquôil ®voque sa p®dagogie 

coopérative : « il nôy a pas dô®duquants ni dô®duqu®s, mais des ç sô®duquants è 16 favorisant 

la libre expression des cultures, rôles et émotions des uns et des autres » (Saint-Pé, 2007, p 

19). 

La construction de relations davantage symétriques entre les participants a été rendue possible 

par la posture particuli¯re quôont adopt® les animateurs sans trisomie. Il sôest agi pour eux de 

quitter leur r¹le traditionnel dôaccompagnant dans sa dimension essentiellement ç éducative », 

pour habiter une posture de facilitateur17.  Elle se caractérise par un travail de préparation en 

amont et autour des sessions de travail, par un souci de stimuler la réflexion de leur binôme 

autour des questions en discussion et de les inciter à la prise de parole, par une démarche 

constante de reformulation voire de simplification afin dô°tre certain de la compr®hension de 

ce qui se dit. En définitive, ils ont dû trouver en permanence les ajustements adéquats, et 

m®nager (au sens dô°tre attentif ¨) leur bin¹me afin de lui permettre une participation la plus 

large qui soit au travail collectif. 

 

 

Retenons que le projet « Mes amours è sôinscrit dans la lign®e des recherches 

®mancipatoires pour lesquelles les chercheurs sôengagent ¨ produire des 

connaissances mais aussi à favoriser lôautonomisation et la responsabilisation 

des personnes en situation de handicap. Elles se construisent à partir de 

lôexp®rience des personnes concern®es et postulent quôune cr®ativit® originale 

existe chez elles et quôil convient dôagir concr¯tement pour cr®er les 

conditions de sa mobilisation. D¯s lors, nous avons mis en îuvre des 

                                                 
16 « Entre autres, ce qui advient, topiquement et ponctuellement, concrètement et très précisément, inopinément, 
irremplaçablement entre des partenaires qui ne sont pas non plus, n'ont pas ou plus à être un « professeur » 
versus un « étudiant », un « enseignant » face à un « enseigné », mais un adulte en formation et un éducateur 
adulte, ce que le parler québécois aime nommer des s'éduquants et ce que notre propre jargon baptise : une 
personne-ressource en coopération avec une personne-projet. Les voici donc sommés d'apprendre, et de 
s'apprendre... à se comprendre... » Desroche, 1990, p 163 
17 La posture de facilitateur est d®crite par Maela Paul dans ses travaux relatifs au concept dôaccompagnement, 
notamment dans le champ de la formation. De son point de vue, lôancrage effectif sur les r®alit®s 
professionnelles, par lôinterm®diaire des terrains de stage, « confère au stagiaire un statut dôacteur de sa 
formation et dôartisan de son parcours. Lôancienne fonction de tutorat sôen trouve elle-même remaniée [é]. Il en 
résulte une modification conséquente de la fonction de formateur qui est alors engag® dans lôaide ¨ la 
construction, par le stagiaire, du sens de ce quôil a entrepris tant sur le plan de lôaction que sur celui de la 
réflexion ». Pour elle, « on passe alors dôun mod¯le de la formation comme transmission ¨ celui de 
développement de compétences dans lequel le formateur doit opter pour une autre posture, celle de facilitateur, 
en cr®ant les conditions dôapprentissage et les conditions de construction de lôexp®rience, sollicitant la 
réflexivité » (Paul, 2009, pp 23-24). 
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modalités de travail particulières (en grand groupe, en petits groupes, en 

binômes) prenant en compte la singularité du rapport aux temps des 

personnes avec une déficience intellectuelle ; les différentes modalités 

dôexpression de leurs pens®es qui prennent volontiers appui sur des éléments 

concrets pour être communiquées à autrui (objets, dessins, photos, etc.) ; et en 

adoptant une posture les invitant non à justifier leur propos mais à associer 

collectivement leurs idées à partir des énoncés de chacun. 

 

 

 Dans « Mes amours » ce sont les 

personnes avec trisomie 21 qui donnent les 

idées et qui décident. 

Les chercheurs nous aident et tout le monde discute 

ensemble.  

Les personnes avec trisomie 21 et les personnes sans 

trisomie 21 travaillent ensemble.   
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Les o ut ils co - construits  

La forme retenue pour la formation est celle dôune exposition interactive sur la vie amoureuse 

et sexuelle, les binômes accompagnant des visiteurs dans leur déambulation. Elle est 

constituée de 5 panneaux et 2 vidéos qui constituent autant dôateliers permettant dôaborder les 

th®matiques retenues ¨ lôissue des focus groupes. 

Pour la réalisation, se sont associés, une infographiste, Florence Conti18, un illustrateur, 

Yannick Plaisance19, un photographe, Jean-Baptiste Laissard20 et un vidéaste, Michel 

Szempruch21. Ont également été sollicités les comédiens et les comédiennes en situation de 

handicap de lôAssociation Lyonnaise de Th®©tre et dôArt22, dirigés par leur metteure en scène, 

Malo Lopez, pour la réalisation des photos et des vidéos. Nous avons tenu, pour concevoir les 

différents outils, à nous associer avec ces professionnels. Ce choix fut essentiel. Convaincus 

avec Anton Makarenko que « seule la forme est le reflet dôune culture sup®rieure » et avec 

Victor Hugo que « la forme, côest le fond qui remonte ¨ la surface », nous tenions à donner à 

lôensemble des outils, une couleur, une tonalit®, une esth®tique coh®rente, gage dôun usage 

satisfaisant tant pour les binômes que pour les visiteurs quôils recevront. 

Pourquoi le choix dôune forme dôexposition ? Premièrement parce que les personnes avec 

trisomie 21 ont besoin de sôappuyer sur des supports concrets (et non seulement sur des 

discours) pour pouvoir transmettre des informations ¨ dôautres. Deuxi¯mement parce quôau 

cours des focus groupes, lors de la première étape de la recherche, nous avions pris la mesure 

de lôh®t®rog®n®it® des connaissances, des exp®riences, des int®r°ts des personnes avec une 

déficience intellectuelle rencontrées. Si toutes avaient, à un moment ou à un autre, 

« bénéficié è dôinformations en mati¯re de sexualit®, le plus souvent, celles-ci nôavaient pas 

été comprises ou fort mal comprises, compte tenu de leur inadéquation avec les intérêts ou les 

disponibilités cognitives des personnes au moment où elles les avaient reçues. Une exposition 

permet ainsi aux visiteurs de se diriger vers les panneaux qui permettent dôaborder les 

questions qui suscitent leur curiosité et donc de donner des informations en lien avec les 

préoccupations qui sont les leurs. 

 

                                                 
18 https://www.a-part-ca.com 
19 https://www.facebook.com/yannick.plaisance  
20 http://yapasphoto-asso.com 
21 https://filmshandicap.wordpress.com  
22 http://www.altealyon.com  

https://www.a-part-ca.com/
https://www.facebook.com/yannick.plaisance
http://yapasphoto-asso.com/
https://filmshandicap.wordpress.com/
http://www.altealyon.com/
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Les outils co-construits se distinguent selon deux axes. Un premier permet de proposer des 

contenus plutôt informatifs et regroupe les éléments suivants : 

- Film « Questions » ; 

- Silhouettes Femme et Homme ; 

- Panneau « Côest interdit / Jôai le droit ».  

Le second, quant ¨ lui, suscite davantage des contenus r®flexifs et sôappuie sur les outils 

suivants : 

- Film « lôAp®ro » ; 

- Silhouette Neutre ; 

- Panneau « Flèche des envies ». 
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Vidéo introductive  

Description du matériel  

« Film Questions » 

 

 

 

 

Le film « Questions è introduit lôexposition. Il se présente de la façon suivante : des 

com®diens, ¨ tour de r¹le, apparaissent ¨ lô®cran et posent chacun une question. Par exemple : 

« côest quoi lôamour ? », « jôessaie avec les filles et avec les garçons, est-ce bien, est-ce pas 

bien ? », « avec mon copain, on voudrait vivre ensemble, mais est-ce quôon a le droit ? », etc.  
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Élaboration  

Pour prendre en compte les préoccupations relatives à la sexualité et la vie amoureuse des 

personnes avec une déficience intellectuelle, les questions posées par les comédiens dans ce 

film sont celles qui avaient été énoncées lors des focus groupes dans les différentes 

associations lors de la première étape de la recherche. 

Grâce aux questions énoncées par les comédiens, la vidéo annonce les différentes thématiques 

qui pourront être abordées au cours de la visite. Elle vise également à créer une ambiance 

favorable à la discussion avec les visiteurs.  
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Silhouettes Femme et Homme  

Description du matériel  

« Silhouette Homme » 

   

 

La silhouette Homme doit être présentée habillée avec sous-vêtements et vêtements. Les 

diff®rents v°tements peuvent °tre ¹t®s. Le sch®ma de lôappareil g®nital interne peut °tre plac® 

sur le sexe.  

Les mots pour nommer le sexe se présentent pliés en accordéon. 

Le visage est volontairement absent, il est possible dôy glisser une photographie. 

bite

queue

zizi

phalus

kiki

couilles

testicules

boules

coucougnettes

bourses
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« Silhouette Femme » 

   

 

  

  

  

    

 

La silhouette Femme doit être présentée habillée avec sous-vêtements, vêtements et 

chaussures. Les diff®rents v°tements peuvent °tre ¹t®s. Le sch®ma de lôappareil g®nital interne 

peut être placé sur le sexe.  

Les mots pour nommer le sexe et les seins se présentent pliés en accordéon. 

Le visage est volontairement absent, il est possible dôy glisser une photographie. 

foufoune

chatte

poitrine

nichons

z®zette

ÅÅÅ

lolos

n®n®s

poires

nibars
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Supports associés aux « Silhouettes Femme et Homme » 
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Les supports associés aux silhouettes Femme et Homme peuvent être placés pr¯s dôeux pour 

faciliter les échanges à propos de la santé sexuelle et des infections sexuellement 

transmissibles. La planche contact permet dôinformer les visiteurs sur des lieux ou des 

personnes ressources disponibles dans leur entourage (gynécologue, planning familial, centre 

ressource, etc.). 

 

Élaboration  

Pour prendre en compte les méconnaissances anatomiques et physiologiques repérées lors des 

focus groupes, 2 panneaux ont été conçus par les binômes : une silhouette femme, une 

silhouette homme. 

Elles ont pour but de soutenir les échanges à propos des connaissances relatives au corps 

féminin, au corps masculin et à leur fonctionnement. Elles permettent dô®voquer les mots 

pour nommer les organes génitaux féminins et masculins (dans des registres de langues 

variés, du plus vulgaire au plus soutenu), dôaborder les différents moyens de contraception ; 

les IST, la prévention, le dépistage et le traitement ; ainsi que la santé sexuelle dans ses 

différentes dimensions (physique, émotionnelle, mentale et sociale)23. 

Les silhouettes se présentent habillées et peuvent être déshabillées selon les demandes et les 

intérêts des visiteurs, ce qui permet de respecter les pudeurs et les réticences des uns ou des 

autres. Elles sont suffisamment explicites pour être aisément compréhensibles par tous, mais 

le choix dôun traitement graphique est apparu pertinent en ce quôil permet dôatt®nuer 

lôexcitation que pourrait susciter une photo par exemple, qui est un support beaucoup plus 

réaliste. Lôensemble des textes qui font partie de lôexposition sont r®dig®s en Facile A Lire et 

à Comprendre (FALC) et sont redoublés de pictogrammes afin de multiplier les canaux de 

transmission de lôinformation (nous avons ®t® sensibles au fait quôun certain nombre de 

visiteurs seraient non-lecteurs).  

                                                 
23 « La santé sexuelle est un état de bien-être physique, émotionnel, mental et social associé à la sexualité. Elle 
ne consiste pas uniquement en l'absence de maladie, de dysfonction ou d'infirmité. La santé sexuelle a besoin 
d'une approche positive et respectueuse de la sexualité et des relations sexuelles, et la possibilité d'avoir des 
expériences sexuelles qui apportent du plaisir en toute sécurité et sans contraintes, discrimination ou violence.  
Afin d'atteindre et de maintenir la santé sexuelle, les droits sexuels de toutes les personnes doivent être 
respectés, protégés et assurés. 

La sexualité est un aspect central de la personne humaine tout au long de la vie et comprend le sexe biologique, 
lôidentit® et le r¹le sexuels, lôorientation sexuelle, lô®rotisme, le plaisir, lôintimit® et la reproduction.  
La sexualité est vécue sous forme de pensées, de fantasmes, de désirs, de croyances, dôattitudes, de valeurs, de 
comportements, de pratiques, de rôles et de relations. Alors que la sexualité peut inclure toutes ces dimensions, 
ces dernières 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 ». D®finition de lôOrganisation Mondiale de la 
Santé (O.M.S.), 2002. 
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Panneau «  Côest interdit / Jôai le droit »  

Description du matériel  

« Côest interdit, jôai le droit » 
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Le panneau « jôai le droit, côest interdit è sôutilise avec les vignettes de texte ç jôai le droit », 

« côest interdit » ainsi quôavec les photos ou les illustrations qui leur correspondent. 

 

Élaboration  

Ce panneau a été conçu pour prendre en compte les méconnaissances relatives aux droits et 

aux interdits en matière de sexualité repérés lors des focus groupes. 

Des dessins et des photos évoquent des situations concrètes. À partir du repérage de ces 

situations par les visiteurs, une discussion peut sôengager sur ç est ce que jôai le droit ? » ou 

« est-ce que côest interdit ? ».  

Le panneau a pour but de distinguer les interdits légaux, des interdictions morales, culturelles, 

religieuses, familiales, etc. Il ne sôagit pas, pour les animateurs, dôenseigner aux visiteurs, ç ça 

on a le droit, ­a côest interdit è, mais de partir de ce quôils per­oivent et comprennent pour les 

engager dans un processus réflexif.  

Il permet dôaborder avec les visiteurs les conséquences dôactes r®pr®hensibles, côest-à-dire 

punis par la loi : le rôle de la police, de la justice et des potentielles conséquences pénales 

(amendes, prison). Il permet dô®changer avec les visiteurs à propos des actions à conduire 

lorsquôon est inform® ou lorsquôon subit une situation dôabus. 
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Vidéo sur les attitudes relatives à la sexualité  

Description du matériel  

« Film Lôap®ro » 

 

 

 

 

Le film « Lôap®ro » met en scène une discussion entre amis avant une sortie en soirée. Il est 

divisé en 4 séquences :  

1. Aller en boite, pour faire quoi et pour rencontrer qui ?  

2. Mais au fait, côest quoi lôamour ? (sentiments, ®rotisme, prince charmant, etc.) 
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3. Faire lôamour ? (prendre en compte ce dont a envie son ou sa partenaire, les lieux, etc.) 

4. La dragueé (s®duire quand on nôa pas un corps ou un visage comme ceux qui sont 

affichés partout) 

 

Élaboration  

Nombreuses sont les personnes avec une déficience intellectuelle qui rencontrent des 

difficult®s pour identifier les ®motions dôautrui, interpr®ter ses attitudes et donc ajuster leur 

comportement dans des situations relationnelles. Lôid®e dôune vid®o permettant de parler de 

ces dimensions est venue des personnes avec trisomie lors des séances de travail. En effet, les 

photos ou les images ne leur paraissaient pas pertinentes pour traiter de ces questions compte 

tenu de la difficulté à les interpréter.  

Ce film permet dôintroduire la seconde partie de lôexposition qui est davantage réflexive et qui 

renvoie davantage les visiteurs à leurs expériences. 
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Silhouette Neutre  

Description du matériel  

 

 

 

 

 

La silhouette neutre se présente sans organe sexuel masculin ou féminin. Une première 

planche rassemble des propositions de figuration de membres et dôorganes sexuels f®minins. 

Une seconde planche rassemble des propositions de figuration de membres et dôorganes 

sexuels masculins. Ces propositions peuvent être placées sur la silhouette neutre en vue de 

composé un corps sexué. 

 

      jôaime

jôaime 
pas
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Les deux mains doivent °tre install®es au bout dôune baguette en sorte que les animateurs et 

les visiteurs ne touchent pas directement les corps lorsquôils ®voquent la question du plaisir ou 

du déplaisir. 

 

Élaboration  

Pour de nombreuses personnes avec une déficience intellectuelle, faire ou ne pas faire ne 

rel¯ve pas de la d®lib®ration, mais dôune exigence de conformit®, dôune identification 

adhésive à la norme. La silhouette « neutre », sur laquelle on peut ajouter des organes sexuels 

masculins et f®minins permet dôaborder la diversit® des formes des corps. Elle permet aussi, 

au-del¨ de la connaissance du corps fonctionnel, dô®voquer les sensations de plaisir, ce quôon 

aime ou pas. Lôambition est de pouvoir se d®sintriquer des a priori normatifs portant sur les 

formes du corps et les modalit®s dôacc¯s au plaisir. 

Cet atelier a donc deux buts : dôune part, ®voquer la diversit® des formes des corps et celle des 

organes sexuels féminins et masculins (les seins, les sexes, etc, nôont pas tous la même forme, 

la même taille, etc.) et, dôautre part, échanger à propos de la diversit® des modalit®s dôacc¯s 

au plaisir (ce que les uns ou les autres appr®cient ou nôappr®cient pas en mati¯re de contacts 

érotiques, de sensations, les parties du corps qui donnent du plaisir et celles qui nôen donnent 

pas, etc.). 
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La flèche des envies  

Description du matériel  

 

 

         

 

La fl¯che des envies sôutilise avec les photos et les illustrations ainsi que la vignette ç ça 

regarde qui dôautre que moi ? ». 

 

Élabor ation  

Ce panneau, permettant lôexpression des choix de vie et des d®sirs, est constitué par une 

flèche avec un dégradé de couleurs sur laquelle les visiteurs installent des photographies et 

des illustrations. Elle leur permet dô®changer ¨ propos de ce dont on a très envie, un peu envie 

ou pas du tout envie, en prenant en compte les souhaits, les refus mais aussi les positions plus 
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ambivalentes (jôai envie, mais pas maintenant ; jôai envie mais mes parents ne sont pas 

dôaccord ; etc.) 

De plus, le panneau permet dô®voquer les personnes, autre que le visiteur lui-même, 

concernées par les situations représentées : le/la partenaire, la famille, etc. Les animateurs 

peuvent aider les visiteurs à repérer quels sont les appuis possibles pour réfléchir à cette 

question : les amis, les professionnels de lôaccompagnement, etc.  

Evoquer lôentourage social ®ventuellement concern® donne lôoccasion dôidentifier les 

différentes relations et leurs influences. Tous ces ®changes se mat®rialisent par lôajout autour 

de la flèche dôun ensemble dôimages permettant de visualiser les paramètres introduits par la 

discussion.  

Un exemple illustrera la fonction de ce panneau. Lors du premier essai de lôexposition, lors 

des sessions de travail, une participante choisit une photographie représentant une jeune 

femme avec un bébé dans les bras et la place exactement au milieu de la flèche. La discussion 

sôengage mettant en lumi¯re lôambivalence du d®sir dôenfant : « jôaimerai beaucoup, mais pas 

maintenant è. Lô®change entre les participants permet dô®voquer plusieurs dimensions en lien 

avec la question. Qui dôautre est concern® ? Parents ? Famille ? Quels sont les appuis 

possibles pour réfléchir à cette question ? Amis ? Professionnels de lôaccompagnement ? 

Quelle est la probabilit® dôavoir un enfant lui-même avec une trisomie ? Et quelles 

conséquences pour moi comme pour lui ? etc. Les questions sont amenées par les participants. 

Sôinaugure alors un travail de pair-émulation au cours duquel se construisent, par lô®change 

entre pairs, les ®l®ments r®flexifs n®cessaires ¨ la possibilit® dôun choix autonome. Autonomie 

étant entendu ici comme la capacité de décider, en raison, de ses propres choix. 

 

  



 66 

Les images  

Description du matériel  

Les photographies et les illustrations24 sont à choisir par les animateurs et les visiteurs pour 

servir dôappui aux ®changes sur les panneaux : « Côest interdit, jôai le droit » et « Flèche des 

envies ». Elles expriment un ensemble dô®motions et mettent en sc¯ne des situations en lien 

avec la vie sexuelle, amoureuse, familiale, la contraception, la grossesse et la maternité. Elles 

sc®narisent en ensemble de droits, dôinterdits, de souhaits, de rejets, de possibilit®s. 

 

Élaboration  

Au cours des séances de travail, les binômes ont spontanément dessiné des situations relatives 

à la sexualité ou à la vie amoureuse. Ces ébauches ont été génératrices dôéchanges et ont 

rappelé la nécessité de créer des supports concrets pour soutenir la réflexion et la discussion, 

tant pour les animateurs que pour les visiteurs. Nous avons alors pris la décision de faire 

confectionner un large ensemble de photographies et dôillustrations. 

Toutes les situations ayant besoin dô°tre imag®es ont ®t® list®es. Le choix dôun traitement 

photographique ou graphique a ®t® fait dans le souci dô°tre ¨ la fois explicite sans jamais 

verser dans la provocation ou la pornographie. 

 

 

Retenons que les outils co-construits prennent la forme dôune exposition 

compos®e de 2 vid®os, de 5 panneaux, dôun ensemble de photographies, 

dôillustrations et de textes en Facile ¨ lire et ¨ comprendre. 

Le choix de proposer une forme dôexposition, au sein de laquelle des visiteurs 

d®ambulent accompagn®s par un bin¹me dôanimateurs, sôexplique, dôune 

part, par le besoin des personnes avec une d®ficience intellectuelle dô®changer 

en prenant appui sur des supports concrets et, de lôautre, par lôh®t®rog®n®it® 

des connaissances, des expériences et des intérêts des personnes concernées.  

                                                 
24 Les photographies et les illustrations sont présentées de façon détaillée en annexe 1 
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Lôensemble des ®l®ments con­us r®pondent aux difficultés ou besoins 

spécifiques repérés dans la première partie de la recherche, certains étant 

davantage informatifs alors que dôautres sont plut¹t r®flexifs. 

Une vidéo introductive évoque les questions que peuvent se poser les 

visiteurs et pour lesquelles des r®ponses sont propos®es dans lôexposition. 

Deux silhouettes « Femme » et « Homme » ont pour but de permettre des 

®changes ¨ propos de lôanatomie, de la physiologie, de la contraception, des 

infections sexuellement transmissibles et de la santé sexuelle. 

Un panneau « côest interdit / jôai le droit » vise une meilleure connaissance 

des interdits et droits légaux en les distinguant des interdictions familiales, 

culturelles, etc. 

Une vidéo intitulée « lôAp®ro » a pour but la discussion sur les attitudes et les 

émotions relatives à la sexualité et à la vie amoureuse. 

Une silhouette « neutre » vise à permettre des échanges à propos de la 

diversit® des formes du corps et de la variabilit® des modalit®s dôacc¯s au 

plaisir. 

Enfin, une « flèche des envies » a pour but de susciter la réflexion à propos de 

ce que lôon veut, de ce que lôon refuse et de ce à propos de quoi on est 

ambivalent. Elle permet aussi dô®voquer celles et ceux qui, dans lôentourage 

des personnes, peuvent être concernées par les situations évoquées. 

 

 

« Mes amours è côest une exposition. 

Une exposition ça veut dire présenter des 

objets à des personnes.  

Avec « Mes amours » on présente 2 vidéos, des dessins, 

des photos et des textes faciles à comprendre. 

Une vidéo montre toutes les questions qui existent sur 

lôamour. Une autre vid®o montre des gens qui parlent de 

leurs émotions. 
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Des dessins montrent le corps de la femme et le corps de 

lôhomme. 

Des dessins expliquent la bonne santé dans la vie sexuelle. 

Dans « Mes amours » les personnes discutent ensemble. 

Les personnes parlent de ce qui est interdit. 

Les personnes parlent de leurs droits.  

Les personnes parlent de leurs envies. 

Les personnes r®fl®chissent avec qui parler dôamour dans 

leur vie.  
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Essai et ajustement des outils  

La co-construction du matériel de l'exposition « Mes amours » aura permis le développement 

d'outils rejoignant les intérêts, les préoccupations et les représentations de personnes avec une 

déficience intellectuelle, à l'égard de plusieurs dimensions de la sexualité humaine. La 

dernière session de travail avec les binômes a été principalement consacrée à la mise en 

pratique afin de tester le matériel. 

Il s'agissait d'offrir l'opportunité aux personnes avec trisomie 21 de vivre une expérience 

d'animation de groupe. Ce fut aussi l'occasion, pour les co-animateurs sans trisomie 21, 

d'observer les réactions des participants et de prendre la mesure de leur rôle de soutien dans le 

déroulement de l'exposition. Enfin, l'expérience nous aura permis de recueillir des 

informations utiles relativement à l'utilisation du matériel, au déroulement des séances, à la 

posture des animateurs et aux différentes réactions possibles des participants. L'ensemble de 

ces éléments a été pris en considération lors de la rédaction du livret dôaccompagnement25 de 

l'exposition « Mes amours ».  

Chacun des binômes a donc été invité à présenter lôun ou l'autre des ateliers constitutifs de 

l'exposition. Rappelons qu'au cours des sessions de travail précédentes, tous les participants 

avec trisomie 21 avaient contribué au choix, à la conception et à la mise en forme de 

l'ensemble du matériel. Les contenus du matériel qu'ils devaient présenter leur étaient donc 

familiers. 

Au d®but de cette s®ance dôexp®rimentation du mat®riel, les r¯gles pour profiter de 

lôexposition ont ®t® ®nonc®es par un des bin¹mes en prenant appui sur celles qui avait ®t® 

établies au fur et à mesure des séances de travail. 

Les silhouettes Femme et Homme ont été principalement utilisées pour décrire les organes 

sexuels masculins et féminins, les mots utilisés pour les désigner de même que leurs 

fonctions. Les animateurs avec trisomie 21 ont pris soin de laisser les participants indiquer 

leurs points d'intérêt à partir du matériel plutôt que de faire une présentation magistrale. Le 

rôle de l'animateur sans trisomie 21 a pu être mis en évidence en quelques occasions. En effet, 

même si les participants avec trisomie avaient pris part ¨ lôensemble des travaux, certains 

termes désignant les organes génitaux ont dû être rappelés, comme le mot « testicules » entre 

autres. En outre, certaines affirmations ont dû être débattues et modifiées. C'est le cas, par 

                                                 
25 Le livret dôaccompagnement est disponible au t®l®chargement sur les sites des diff®rents partenaires de la 
recherche. Il existe également une version en Facile à Lire et à Comprendre. 
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exemple, de la durée de la gestation, une participante affirmant, de manière convaincue, au 

cours dôune discussion au sujet de l'utérus, que le bébé en sortait après 24 mois. C'est 

l'animatrice sans trisomie qui, ayant demandé aux autres participants ce qu'ils en pensaient, a 

permis de corriger l'information. 

L'animation autour de la silhouette neutre a été présentée par un autre binôme. Le matériel a 

été utilisé, dans un premier temps, pour évoquer le fait que les formes du corps peuvent varier 

d'un individu à l'autre, tant chez l'homme que chez la femme. Les mains cartonnées ont été 

utilisées par les animateurs pour amorcer les échanges sur les parties du corps où on aime être 

caressé. Les participants ont été invités à faire de même s'ils le désiraient. Tous se sont 

exprimés, désignant différentes parties du corps, de la tête aux pieds. 

Le matériel utilisé lors de cette séance comportait deux « extensions manuelles », l'une 

représentant une main ouverte et l'autre une main pointant l'index. Les deux portaient 

l'inscription « J'aime les caresses suré ». Les échanges ont cependant amené certains 

participants à exprimer aussi ce qu'ils n'aimaient pas, ce qui est tout aussi important. Cette 

proposition a été retenue pour finaliser le matériel qui conserve deux mains lôune indiquant 

« jôaime è, lôautre ç je nôaime pas ». 

Une vignette associée aux silhouettes Femme et Homme portant sur les émotions en lien avec 

la santé sexuelle a été mobilisée par les animateurs lors des échanges autour de cette 

silhouette. Quelques participants ont exprimé des émotions en lien avec le thème 

« plaisir/déplaisir » qui venait d'être évoqué. D'autres, par contre, ont rapporté des émotions 

relatives à d'autres contextes ou encore ont semblé déroutés lorsqu'ils ont été invités à 

s'exprimer à partir de cette vignette. Nous avons mesuré là quôil existe une cohérence interne 

à chaque atelier et que les éléments qui le composent ne sont pas toujours transférables. 

Le panneau Droits et Interdits a été présenté par un troisième binôme. Les vignettes de texte 

« C'est interdit » et « J'ai le droit » ont été préalablement installées sur le panneau dans leurs 

cases respectives. Les co-animateurs ont fait, à tour de rôle, la lecture de chacune des 

vignettes. Cette lecture n'a amené que peu de commentaires chez les participants. Cela 

pourrait être dû au fait que ces mêmes participants avaient contribué, au cours des sessions 

précédentes, à la rédaction des textes. L'utilisation subséquente des images et dessins 

illustrant les droits et interdits a cependant mobilisé davantage les participants dans 

l'expression de ce qui est permis ou non. Les associations entre les illustrations et le texte des 

vignettes ont été spontanément recherchées par les participants. Cette observation conduit à 

souligner l'importance de laisser les participants réagir aux illustrations plutôt que de tenter 

d'enseigner ce qui est interdit et ce qui est permis. 
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La Flèche des envies a été animée par un dernier binôme. Les différentes illustrations en lien 

avec la vie amoureuse et sexuelle ont été disposées devant les participants. Les animateurs ont 

expliqué la signification de la flèche, la pointe représentant la position « J'ai très envie deé » 

et la base la position « Je n'ai pas du tout envie deé ». Les participants ont été invités à tour 

de rôle à choisir une illustration et à la poser sur la flèche selon leur désir. À la première 

exécution, l'explication sur le sens de la flèche a été reprise, le participant ayant situé au 

milieu de la flèche l'illustration d'une situation dont il avait très envie. Par la suite, les autres 

participants ont placé l'illustration choisie de manière congruente avec leur discours. Certains 

participants ont détaillé les raisons de leur choix alors que d'autres se sont limité à placer 

l'illustration sur la flèche et à énoncer « j'en ai très envie ». Cette observation alerte sur la 

n®cessit® dô®noncer pr®cis®ment aux visiteurs les visées des différents ateliers : le matériel a 

pour fonction de permettre lô®change entre les participants à propos de la possibilité de faire 

des choix de manière autonome. 

Les deux vid®os faisant ®galement partie du mat®riel de lôexposition ®taient en cours de 

r®alisation lors de cette session. Par cons®quent, elles nôont pas pu °tre test®es. 

 

Retenons que lôensemble du mat®riel, ¨ lôexception des deux vid®os, a ®t® 

expérimenté par les binômes au cours de la dernière session de travail. Cette 

expérimentation a donné lieu à des ajustements marginaux et a permis de 

v®rifier la bonne qualit® dôusage de lôensemble des outils, tant sur les aspects 

dô®changes autour des connaissances que sur ceux davantage réflexifs en lien 

avec les expériences et les émotions. 

 

 Les personnes utilisent les outils de « Mes 

amours » pendant le dernier week-end à 

Lyon. 

Les personnes sont formatrices pour la première fois. 

Les personnes discutent et réfléchissent.  

Les personnes donnent des idées pour que ce soit mieux. 
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£valuation de la recherche Mes 

amours 

Les recommandations de la FIRAH (Berthou, Centre Ressources Recherche Appliquée 

Handicap, CCAH, CeRHeS, CH(S)OSE, HANDEO, 2013) insistent sur le fait que la mise en 

îuvre dôune ®valuation des programmes de formation est une condition nécessaire pour 

sôassurer de leur pertinence. Nous avons donc con­u un dispositif dô®valuation en direction 

des animateurs et des visiteurs de lôexposition. Il est constitué de trois outils de recueil de 

données : un journal de bord26 renseigné par les bin¹mes dôanimateurs ¨ lôissue de la premi¯re 

pr®sentation publique de lôexposition et compl®t® lors dôun week-end de retour dôexp®rience, 

un questionnaire dôint®r°t et de satisfaction27 proposé aux visiteurs, et un questionnaire 

dô®valuation à destination des animateurs avec une déficience intellectuelle28 administré à 

deux temps différents (T1 et T2) du projet. 

 

Les journaux de bord des  binômes  

Description des premières expérimentations  

Quatre expérimentations ont eu lieu au sein dôassociations Trisomie 21 (trois disposant de 

services dôaccompagnement et une nôen disposant pas), une au sein dôun ESAT et une au sein 

dôun complexe regroupant un Foyer de vie et un Foyer dôAccueil Médicalisé.  

De façon à éviter des biais liés aux interconnaissances ou aux connivences, il est convenu 

avec les binômes que leur première présentation se déroulerait devant des visiteurs inconnus 

dôeux. Les visiteurs ont ®t® inform®s et mobilis®s par les structures accueillant lôexposition 

sans lôintervention des bin¹mes dôanimateurs. Il y a eu entre 2 et 8 visiteurs par séance, 31 au 

total (20 hommes et 11 femmes), tous venus sur la base du volontariat. Tous sont porteurs 

dôune d®ficience intellectuelle avec des niveaux de compr®hension et dôexpression 

h®t®rog¯nes. Les classes dô©ge se r®partissent comme suit : 14 personnes entre 21 et 30 ans, 

                                                 
26 Cf. Annexe 2 
27 Cf. Annexe 3 
28 Cf. Annexe 4 
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10 entre 31 et 40 ans, 4 entre 41 et 50 ans, 3 entre 51 et 66 ans. 20 visiteurs avaient déjà 

b®n®fici® dôinformation, de formation ou de groupes de paroles sur la sexualité. 

Les s®ances de pr®sentation ont dur® entre 2 et 4h. Seul un bin¹me a mobilis® lôensemble des 

outils proposés. La vidéo introductive, les panneaux « Silhouette Femme », « Silhouette 

Homme », « Jôai le droit/côest interdit » et « Flèche des envies » ont été mobilisés par 

lôensemble des bin¹mes. La vid®o ç Lôap®ro » a été mobilisée à quatre reprises et la 

« Silhouette neutre » à trois reprises. 

Pour trois binômes les locaux se sont révélés trop exigus ce qui a engendré des difficultés, les 

visiteurs ne pouvant se rassembler de fa­on satisfaisante autour du panneau dôexposition 

support aux échanges. Aucun bin¹me nôa fait retour de difficult®s li®es au comportement des 

visiteurs. 

 

R®sultats de lô®valuation réalisée par les  binômes  

Le journal de bord a été renseigné par 6 binômes ̈  lôissue de la premi¯re pr®sentation. Il 

regroupe des informations concernant les visiteurs (âge, sexe, etc.), le contexte de la visite 

(lieux, temps de visite, etc.) et le déroulé de la rencontre. Pour chacun des outils mobilisés, il 

recueille lô®valuation subjective de lôanimateur avec d®ficience intellectuelle et de lôanimateur 

sans déficience intellectuelle ¨ propos de lôint®r°t, de la satisfaction et de lôimplication des 

visiteurs ainsi que de lôatteinte des objectifs. Il renseigne aussi leur degré de satisfaction à 

propos de la nature des contenus proposés, du déroulement de la visite et de leur propre 

animation.  

 

Évaluation de la vidéo introductive «  Film Questions  » 

Lors des premières expérimentations, le film a été utilisé comme introduction et nôa pas servi 

de support aux échanges. Seul 1 binôme a renseigné le journal de bord concernant la vidéo 

introductive. Lôatteinte des objectifs, de m°me que lôint®r°t et la satisfaction des visiteurs sont 

cotés très positivement. Toutefois, leur implication sôest av®r®e difficile ¨ obtenir. Plusieurs 

hypoth¯ses dôinterpr®tation sont envisageables : une certaine timidité en début de visite ? Une 

posture de spectateur (et non dôacteur) face ¨ la vid®o ? Trop de questions soulevées ? Si les 

animateurs considèrent que le contenu du film est pertinent puisque les questions font écho 

aux préoccupations des visiteurs et aux diff®rents panneaux dôexposition, ils sugg¯rent 
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néanmoins de le séquencer en sorte de pouvoir échanger avec eux au fur et à mesure du 

visionnage. Lôanimatrice sans d®ficience consid¯re avoir ®t® en difficult® pour relancer les 

échanges avec les visiteurs. 

 

Évaluation des Silhouettes Femme et Homme  

Massivement les binômes considèrent que les participants ont atteint les objectifs 

dôinformation et de connaissances propos®s par lôoutil. Certains signalant toutefois quôils 

nôont pas ®t® en mesure, faute de temps, dô®voquer certains points concernant lôanatomie ou 

les IST par exemple. Même jugement à propos de lôint®r°t, de lôimplication et de la 

satisfaction des visiteurs pour ces panneaux, avec des précisions qui concernent la richesse 

des conversations et lôexcellente dynamique de participation. Les mots pour nommer le corps, 

la contraception ou les informations sur les IST ont, par exemple, ®t® ¨ lôorigine de nombreux 

échanges, ¨ lôinstar de cette femme ayant un st®rilet mais d®couvrant ce que cô®tait.  

Les bin¹mes confirment, ¨ lôusage, la pertinence de cet outil. Il est accessible pour les 

visiteurs et incite à la discussion. Certains animateurs ont découvert des limites relatives les 

concernant, ¨ lôexemple de cette animatrice avec trisomie disant : « il me manque encore des 

connaissances è ou de cette autre, sans d®ficience, consid®rant quôelle devra dor®navant 

mieux structurer son intervention car le potentiel thématique de ces deux panneaux est large.  

 

Évaluation du panneau «  Jôai le droit / Côest interdit  » 

Les binômes considèrent globalement que les visiteurs ont atteint les objectifs assignés à ce 

panneau. Certains précisent que celui-ci a ®t® lôoccasion dô®changer ¨ propos de la diff®rence 

entre ce qui relève de la morale et ce qui relève de la loi. Une animatrice suggère à ce propos 

que, pour des visiteurs, il y a des confusions entre le droit ï ce qui est bien ï ce avec quoi mes 

parents sont dôaccord et lôinterdit ï ce qui est mal ï ce avec quoi mes parents ne sont pas 

dôaccord. Une autre consid¯re que lôobjectif nôa ®t® que moyennement atteint puisquôelle nôa 

pas r®ussi ¨ faire admettre aux visiteurs que lôhomosexualit® nô®tait pas interdite par la loi. 

Lôint®r°t, lôimplication et la satisfaction des visiteurs sont globalement cotés très positivement 

par les animateurs. Le panneau a suscité de nombreuses interactions même pour des 

personnes ayant peu accès à la parole. A cette occasion, certains visiteurs ont évoqué des 

situations personnelles dôabus. Si les animateurs considèrent, dans lôensemble, que le contenu 
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est pertinent, une animatrice remarque toutefois quôil est parfois difficile de mettre en lien les 

illustrations avec les droits et les interdits. Il semble par ailleurs n®cessaire dôeffectuer une 

sélection préalable des photographies et des illustrations, trop nombreuses si elles sont toutes 

mises à disposition pour les visiteurs. 

 

Évaluation de la vidéo «  Lôap®ro » 

Quatre binômes ont mobilisé cette vidéo. Lors de ces expérimentations, le film a été utilisé 

comme introduction ¨ dôautres panneaux ou comme « sas » entre deux moments de la visite. 

Il nôa pas servi de support aux ®changes. 

 

Évaluation de la Silhouette neutre  

Seuls trois binômes ont présenté ce panneau. Leur évaluation est plus contrastée que pour les 

autres outils. Les objectifs sont plus difficilement atteints, les animateurs t®moignant dôune 

certaine g°ne de la part des visiteurs, dôune participation ç prudente è et dôune compr®hension 

incertaine. Lôimplication est moindre et la satisfaction des visiteurs moins unanime allant du 

sentiment quôils sont ç restés sur leur faim è ¨ celui dôune ç bonne compréhension des 

messages ». Les animateurs attestent avoir été un peu désappointés par cet outil et lors du 

week-end de retour dôexp®rience, les vis®es et lôusage de ce panneau ont été débattus et 

redéfinis, les binômes les ayant perdus de vue. Une animatrice regrette dôavoir d®but® la visite 

par ce panneau consid®rant quôil aurait davantage de pertinence en fin de parcours, ce qui a 

®t® confirm® par lôensemble des animateurs. 

 

Évaluation du panneau «  Flèche des envies  » 

Lôensemble des animateurs témoigne du grand int®r°t, de lôimplication massive et de la 

satisfaction des visiteurs pour ce panneau qui a permis lôexpression de choix de vie, la 

verbalisation du désir de relations sexuelles et des échanges sur les aspirations des uns et des 

autres. Ce panneau est celui qui a suscit® le plus dôinteractions entre les animateurs et les 

visiteurs mais aussi entre les visiteurs eux-mêmes. Un regret toutefois : celui dôavoir peu 

abordé les questions « qui fâchent è comme lôemprise des familles ou des professionnels mais 

aussi ce que les visiteurs ne souhaitent pas en matière de vie amoureuse et de sexualité. Les 
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animateurs ayant exp®riment® la visite de lôexposition conseillent de proposer aux visiteurs de 

choisir deux images : lôune indiquant ce dont on a envie et lôautre illustrant ce dont on nôa pas 

envie, ce qui d®joue lô®vitement, souvent constat®, des situations potentiellement 

conflictuelles, relevant de tensions ou de désaccords. Ils soulignent, malgré tout, la grande 

accessibilité de ce panneau pour les personnes avec une déficience intellectuelle, sous réserve 

dôune pr®paration ad®quate (tri préalable des photographies et des illustrations).  

 

Que retenir  ? 

De lôavis des bin¹mes dôanimateurs, lôutilit® de lôexposition repose, avant 

tout, sur son aptitude à générer des « espaces de parole » permettant à la fois 

des informations sur les nombreuses questions que les visiteurs se posent 

(anatomie, physiologie, contraception, IST, droits et interdits) et lôexpression 

de leurs préoccupations ou inquiétudes (avoir des enfants, se marier, la peur 

de la transmission de la déficience, etc.). Les animateurs évoquent, en outre, 

les émotions fortes exprimées par les visiteurs lors de la déambulation. Si 

lôensemble des outils a mobilis® lô®change et la r®flexion entre visiteurs et 

animateurs, la « silhouette neutre » reste toutefois en retrait, moins utilisée 

et/ou nôayant g®n®r® que peu de discussions. La ç flèche des envies », quant à 

elle, est particuli¯rement propice ¨ lôexpression des souhaits et des aspirations 

des personnes. Elle a suscité de très nombreuses conversations. Une limite 

cependant, les visiteurs nôabordant pas spontan®ment ce dont ils nôont ç pas 

envie ». 

Les animateurs sont globalement satisfaits de la qualité du matériel comme 

support aux ®changes, de lôimplication des visiteurs et du souhait dôun 

nombre important dôentre eux de renouveler lôexp®rience. Les bin¹mes avec 

une trisomie t®moignent de leur fiert® dôavoir pu ç bien expliquer è, dôavoir 

pu « parler de tout ça ». Les animateurs sans déficience témoignent de leur 

satisfaction ¨ lô®gard du fort investissement de leur bin¹me durant la visite et 

dôavoir ç réellement animé ensemble ». 

Notons une similitude des jugements dô®valuation pour chacun des deux 

animateurs au sein des binômes avec néanmoins une propension plus forte 

des binômes avec une déficience intellectuelle à coter positivement 
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lôensemble des indicateurs contenus dans le journal de bord. Lôenthousiasme 

de cette premi¯re exp®rience lôemporte probablement sur un retour r®flexif 

plus nuancé. 

A propos de leur conduite de la visite, les animateurs mettent en exergue 

plusieurs difficult®s. Dôabord, la fatigue, pour les bin¹mes avec une trisomie 

21 (temps de préparation du matériel, longueur de la visite). Ensuite, les 

binômes sans trisomie témoignent de quelques difficultés à trouver une juste 

posture entre information et ouverture ¨ lôexpression des visiteurs. Enfin, les 

animateurs ont été confrontés, à plusieurs reprises, à des visiteurs énonçant 

des situations dôabus sexuels. Il est indispensable dôanticiper ces ®vocations 

en sôassurant, avant la pr®sentation de lôexposition, quôun relai existe ¨ 

lôint®rieur et/ou ¨ lôext®rieur de la structure dans laquelle lôexposition est 

propos®e. En effet, la r®v®lation de faits ou de situations dôabus oblige toute 

personne qui serait destinataire d'informations, paroles ou confidences, à ne 

pas les banaliser, à les prendre en compte et à les rapporter29.  

Nous avons exposé les raisons qui nous ont conduits à proposer une forme 

dôexposition et un parcours de visite librement choisi par les visiteurs (cf. 

supra, p 47). Lôexp®rience pratique des bin¹mes fait appara´tre une autre 

logique dans la visite de lôexposition, certains outils ®tant plutôt informatifs 

alors que dôautres sont davantage r®flexifs. Les animateurs conseillent de 

distinguer deux temps lors de lôanimation de lôexposition : le premier, autour 

de la présentation des panneaux « Silhouette Femme », « Silhouette 

Homme » et « Côest interdit, jôai le droit è, plut¹t centr® sur lôapport de 

connaissances, le second, autour de la présentation des panneaux « Silhouette 

neutre » et « Flèche des envies », concernant les éprouvés et les expériences, 

est davantage réflexif. Le film « Questions » introduit le premier temps de 

lôexposition, le film ç lôAp®ro » introduit le second. 

 

 

 

                                                 
29 « Quiconque ayant eu connaissance de privations, de mauvais traitements ou d'atteintes sexuelles infligés à un 
mineur de moins de 15 ans ou à une personne qui n'est pas en mesure de se protéger (âge, maladie, infirmité, 
déficience physique ou psychique, grossesse) est dans l'obligation d'informer les autorités judiciaires ou 
administratives ». Article 434-3 du code pénal. 
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 Avec « Mes amours » les gens peuvent 

poser des questions. 

Les personnes parlent de leur vie et de 

leurs émotions. 

Les personnes disent si elles sont tristes. 

Les personnes posent des questions sur le mariage, les 

enfants et lôamour entre deux hommes. 

Côest difficile de dire ce quôon nôaime pas. 

Les formateurs sont contents de faire la formation « Mes 

amours ».  

Les formateurs disent que la formation « Mes amours » se 

passe bien. 

Les visiteurs veulent refaire « mes amours ». 

Les formateurs ayant une trisomie 21 sont contents dôavoir 

bien expliqué « mes amours ». 

Les formateurs avec trisomie 21 et les formateurs sans 

trisomie 21 travaillent ensemble. 

Les formateurs avec trisomie 21 sont fatigués après la 

formation « Mes amours ». 

Quelque fois, les visiteurs disent avoir eu des abus sexuels.  

Abus sexuel, ­a veut dire quôune personne nous a oblig® ¨ 

avoir une relation sexuelle. 

Obliger une personne côest interdit par la loi. 

Les formateurs doivent protéger les visiteurs. 

Les formateurs sans trisomie 21 parlent des abus sexuels 

avec des professionnels. 

Les professionnels font respecter la loi. 
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La formation « Mes amours » donne des informations. 

La formation « Mes amours » aide à réfléchir.   
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Les questionnaires dôint®r°t et de 

satisfaction d es visiteur s  

Souhaitant mesurer lôimpact de lôexposition sur les connaissances et attitudes des visiteurs 

relatives à la vie amoureuse et sexuelle, nous avions, dans un premier temps, pensé leur 

administrer une évaluation, avant et après leur visite. Celle-ci devait porter sur lôensemble des 

thèmes abordés : les connaissances anatomiques et physiologiques, celles relatives aux droits 

et aux interdits, le rep®rage des ®motions, lôaccordage avec autrui ainsi que les capacit®s 

dôautod®termination. N®anmoins, nous avons d¾ r®ajuster nos intentions initiales pour 

plusieurs raisons. Alors que nous avions imagin® que les bin¹mes dôanimateurs 

interviendraient ¨ plusieurs reprises aupr¯s dôun m°me groupe de visiteurs. Ceux-ci, lors de la 

dernière session de travail, ont expliqué ne pouvoir sôengager quôà lôanimation dôune seule 

visite de lôexposition dans le temps imparti à la recherche. Dès lors, mesurer des 

transformations chez les visiteurs nous paraissait illusoire. En outre, le protocole dô®valuation 

portant sur lôensemble des th®matiques de lôexposition requ®rait une passation dôenviron 3 

heures, soit 6 heures en pré-test et post-test, ce qui paraissait inenvisageable en conditions 

réelles. Cette évaluation a cependant été effectuée en totalité auprès des animateurs avec une 

trisomie 21, nous y reviendrons. 

Un questionnaire dôint®r°t et de satisfaction a, malgr® tout, ®t® propos® ¨ lôensemble des 

visiteurs. Il  comporte des informations les concernant (sexe, âge, participation antérieure à 

une information/formation sur la sexualité), évalue leur int®r°t pour lôexposition en g®n®ral 

puis pour les différents panneaux, renseigne leur degré de satisfaction concernant le lieu 

dôexposition, leur propre participation, les informations reçues, lôanimation de la séance. Il 

leur propose ®galement dô®valuer son utilit® et de dire sôils souhaitent la revoir ou non. Il a été 

conçu en FALC avec des pictogrammes pour les non-lecteurs et a ®t® compl®t® ¨ lôissue de 

chaque visite avec lôaide des bin¹mes. Si le document est accessible, ces derniers soulignent 

n®anmoins la n®cessit® de sôassurer, auprès de chaque visiteur, de la compréhension des 

consignes et questions. Ils mentionnent aussi lôint®r°t dôaider chacun pour le compl®ter, 

notamment pour les non-lecteurs. Ils proposent enfin dôy ajouter une rubrique ç commentaires 

et suggestions ». 

Pour rappel, il y a eu, lors de cette première expérimentation, 31 visiteurs, 20 hommes et 11 

femmes entre 21 et 66 ans. 20 avaient déjà participé à une information, une formation ou des 

groupes dôexpression sur la sexualit®.  
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Les évaluations rendent compte du très grand intérêt des visiteurs. Les panneaux qui leur ont 

plu sont, dans lôordre, « la flèche des envies », « jôai le droit / côest interdit », la « silhouette 

femme », la « silhouette homme ». Les films ont été très appréciés. La « silhouette neutre » a 

suscit® moins dôint®r°t. Ces r®sultats sont en parfaite congruence avec lô®valuation effectuée 

par les bin¹mes dôanimateurs. Les différences entre les intérêts des femmes et des hommes ne 

sont pas significatives. On notera, tout de m°me, que 10 retours sur 31 nôont pas pu °tre pris 

en compte puisque les réponses formulées par les visiteurs sôannulaient (les réponses aux 

questions « quel panneau vous a le plus intéressé ? » et « quel panneau vous a le moins 

intéressé ? » étant les mêmes). 

Les visiteurs sont globalement satisfaits des salles au sein desquelles lôexposition a ®t® 

présent®e, ce qui contraste avec lô®valuation de certains bin¹mes dôanimateurs. Leur 

satisfaction concernant leur propre participation, les informations reçues et le binôme 

dôanimateur est tr¯s ®lev®e, certains adressant des remerciements dans un commentaire libre : 

« les animateurs ont été super, un immense merci à vous deux pour les ateliers ». Ils 

consid¯rent globalement que lôexposition est utile et la très grande majorité (près de 80% des 

visiteurs) souhaite la revoir. Certains précisent : « pour continuer à exprimer ses réflexions » 

ou « pour voir les autres choses », (les ®l®ments nôayant pu °tre pr®sent®s lors de la premi¯re 

visite).  

 

 

Retenons que les premiers visiteurs ont exprimé leur intérêt et leur 

satisfaction, ainsi que, pour une grande partie dôentre eux, leur souhait de 

prolonger lôexp®rience. 

 

 

 Les gens qui sont venus voir « Mes 

amours » sont très contents. 

Les gens veulent revenir.  
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Les questionnaires dôé valuation  

destinés  aux  binômes  avec  une 

déficience intellectuelle  

Alors que nous nôavons pas pu ®valuer les transformations des connaissances et attitudes 

relatives à la sexualité chez les visiteurs, les animateurs avec une déficience intellectuelle ont, 

eux, répondu à un questionnaire, administré en deux temps : une première passation ¨ lôissue 

de la première session de travail et une seconde ¨ lôissue de la premi¯re pr®sentation publique 

de lôexposition. Celles-ci ont été assurées par des professionnels ou des militants associatifs 

extérieurs à la recherche et ont duré en moyenne 3 heures chacune. 

Cette évaluation, identique en T1 et T2, comprend des questions sur les différentes 

thématiques apparues ¨ lôissue des focus groupes et reprises au travers des différents outils de 

lôexposition. Elle mesure ainsi la manière dont les personnes sôidentifient comme homme ou 

femme, les connaissances anatomiques et physiologiques li®es ¨ la sexualit®, lôacc¯s au 

plaisir, la connaissance des droits et des interdits en matière de vie amoureuse et sexuelle, le 

rep®rage des ®motions, lôaccordage avec autrui (via une auto-évaluation du soutien social et la 

résolution de problèmes interpersonnels) ainsi que la conformité aux normes (sociales, 

familiales, etc.) versus lôaffirmation de choix personnels. 

Elle reprend des items de questionnaires existants, notamment le questionnaire ÉCARS 

(Évaluation des Connaissances et des Attitudes Relatives à la Sexualité pour les personnes 

présentant des incapacités intellectuelles modérées) construit par Marie-Paule Desaulniers, 

Carole Boucher, Michel Boutet et Germain Couture (2007) ; lô®chelle dôautod®termination du 

LARIDI (Laboratoire de Recherche Interdépartementale en Déficience Intellectuelle) créé par 

Michael Wehmeyer, Yves Lachapelle, Daniel Boisvert, Danielle Leclerc, et Robert 

Morrissette ; ainsi que le questionnaire dôauto-évaluation du soutien social (AESS) traduit et 

adapté par Marc S. Daigle et Germain Couture. 

Lors de la premi¯re passation, lôensemble des animateurs avec une trisomie 21, 4 femmes et 3 

hommes, ont répondu au questionnaire. Lors de la seconde, un homme nôa pas r®pondu au 

questionnaire puisquôavec son bin¹me, ils nôont pas pu, dans les d®lais impartis, conduire une 

premi¯re visite de lôexposition. 
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Résultats  comparatifs en T1 et T2  

Nous présentons face à face les résultats obtenus lors de la première et de la deuxième 

passation. La référence aux items du questionnaire sont présentées comme suit : Q1 pour 

question 1, Q2 pour question 2, etc. Les résultats bruts pour les deux passations sont 

disponibles en annexe 5. 

 

T1 T2 

Rep®rage dans la g®n®ration et lôidentit® sexuelle 

¶ Plusieurs personnes se repèrent sur 

lôimage comme des enfants ou des 

adolescents plutôt que comme des adultes 

(Q2, Q3).  

Plusieurs personnes identifient une 

adolescente alors que côest une petite fille 

qui est représentée (Q46).  

¶ Il existe des confusions qui concernent à 

la fois la capacit® ¨ sôidentifier comme 

une personne adulte et la capacité à 

identifier les classes dô©ge (enfant, 

adolescent) pour autrui. 

¶ Si aucune personne ne se repère comme 

un enfant, certains continuent dôidentifier 

lôadolescent comme ®tant la personne qui 

leur ressemble le plus sur lôimage (Q2, 

Q3). Lôenfant est toujours identifiée 

comme une adolescente par certains 

(Q46), moins cependant quôen T1. 

¶ Des confusions subsistent même si elles 

sont moindres que dans la première 

passation. 

NB : la femme adulte habill®e repr®sent®e en Q2 illustre une femme dô©ge m¾r alors que les 

femmes avec trisomie concern®e par lô®valuation sont toutes des jeunes femmes entre 23 et 26 

ans. Lôidentification ¨ lôimage propos®e peut en avoir été perturbée. 

Anatomie et physiologie  

¶ Pour ce qui concerne la physiologie (« à 

quoi ça sert ? »), les fonctions principales 

sont globalement repérées (Q6 à Q10, 

Q13, Q14). Cependant, dès quôon entre 

¶ La physiologie est mieux repérée par un 

plus grand nombre de personnes et de 

fa­on plus compl¯te en T2 quôen T1. Des 

associations nouvelles apparaissent 
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dans le détail anatomique, il existe 

beaucoup de méconnaissances, 

dôimpr®cisions ou de confusions (Q4, Q5, 

Q11, Q12).  

 

 

¶ Les organes génitaux féminins (vulve, 

clitoris) sont moins connus que les 

organes masculins.  

¶ Globalement, les femmes ont des 

connaissances anatomiques et 

physiologiques plus approximatives que 

les hommes. Les hommes ont quasiment 

le même niveau de connaissance sur 

lôanatomie f®minine que les femmes 

elles-mêmes. Elles sont aussi plus jeunes 

et moins expérimentées.  

¶ Les parties du corps qui donnent du 

plaisir sont nommées par toutes les 

personnes, de façon plus étendue chez les 

femmes que chez les hommes (Q18). 

Elles évoquent des contacts qui ne 

relèvent pas uniquement de la dimension 

érotique mais aussi de la tendresse 

(câlins). 

concernant, par exemple, les IST et la 

contraception (Q6 à Q10, Q13, Q14). Les 

connaissances anatomiques des organes 

génitaux masculins et féminins restent 

aléatoires (Q4, Q5, Q11, Q12). 

 

¶ Cette remarque reste vraie en T2. 

 

 

¶ Ces remarques restent vraies en T2. 

 

 

 

 

 

 

¶ En T2, les parties du corps mentionnées 

par les femmes et les hommes concernent 

davantage la dimension érotique que la 

tendresse (Q18). 
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Les droits  

¶ Pour la majorité les droits sont connus 

(Q19 à Q45). Ils sont parfois nuancés 

(« jôai le droit dôinviter des amis mais 

seulement les plus proches » Q20) ou 

connaissent des restrictions (« jôai le droit 

dôamener mon partenaire dans ma 

chambre mais je dois demander la 

permission à mes parents » Q23). Pour 

une femme, la notion de droit nôest pas 

comprise, elle est utilisée comme « je nôai 

pas envie » (Q19, Q22 à Q24, Q26). 

¶ Pour plusieurs, ce qui est interdit de faire 

en public est très étendu (pas seulement 

exhiber ses parties intimes ou un acte 

sexuel) et la majorit® nôimagine pas avoir 

des relations sexuelles ailleurs quô¨ leur 

domicile, dans leur chambre (Q25, Q27). 

 

¶ Quasiment toutes les personnes savent 

vers qui se tourner pour obtenir des 

informations sur la sexualité (Q31), 

principalement auprès des 

environnements humains proches 

(famille, professionnels accompagnant du 

quotidien, conjoints, amis). Les femmes 

évoquent également des professionnels du 

soin (gynécologue, psychologue) alors 

que seuls les hommes mentionnent le 

Planning Familial. Les différentes sphères 

dôappuis possibles sont assez bien 

repérées.  

¶ Les droits sont connus, de façon plus 

assertive pour ce qui concerne le droit de 

se marier et dôavoir des enfants (Q41, 

Q43). Ils sont différenciés de ce qui 

relève des envies. Les nuances et 

restrictions ne sont plus mentionnées. 

 

 

 

 

¶ La possibilité de « sôembrasser ailleurs » 

est envisagée de façon équivalente à T1. 

Les précisions apportées en T2 

mentionnent, comme en T1, que le regard 

social porté sur ce type de comportements 

peut être un frein bien que certains aient 

le souhait dôafficher leurs relations 

amoureuses (Q25). 

¶ Les réponses en T2 sont identiques à 

celles données en T1. 
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¶ Aucune nôa eu lôoccasion dôinformer 

dôautres personnes à propos de la 

sexualité (Q32). 

¶ Si elles répondent que personne ne peut 

les emp°cher de se marier ou dôavoir des 

enfants, elles vont au-delà de la simple 

question du droit (Q41 à Q44). Elles sont 

conscientes de la complexité de ces 

questions : faut-il demander lôautorisation 

? Vais-je transmettre la trisomie 21 ? Ai-

je envie dôun enfant avec une trisomie ? 

Que faire quand lôentourage est r®ticent ? 

etc. 

¶ Plusieurs personnes signalent en T2 

quôelles ont donn® des informations sur la 

sexualité à des connaissances (collègues 

et amis) (Q32). Seules 2 personnes sur 6 

mentionnent en avoir inform® dôautres 

dans le cadre du projet Mes amours. 

Les interdits  

¶ Lôinterdit de sôexhiber est connu par 

toutes et tous (Q55, Q56). Lôinterdit de la 

violence (agression sexuelle, viol) est 

également connu (Q46 à Q52). Les 

personnes ont également des idées sur ce 

quôil est possible de faire dans ce type de 

situation (demander de lôaide, r®agir, se 

défendre, etc.) (Q53). Elles repèrent des 

interlocuteurs potentiels pour évoquer une 

situation dôabus (y compris la police) 

(Q54). 

¶ Par contre, les questions prenant appui sur 

des illustrations (Q46, Q50) reçoivent des 

descriptions plus ambiguës. Concernant 

une illustration présentant une situation 

dôagression dôune femme adulte par un 

homme adulte, la violence est 

globalement repérée. Par contre, trois 

¶ Les interdits, les actions possibles de 

même que les interlocuteurs à solliciter 

sont semblables en T1 et T2. Ils sont donc 

bien repérés (Q46 à Q56). 

 

 

 

 

 

 

¶ En revanche, les commentaires prenant 

appui sur les illustrations (Q46, Q50) ne 

sont plus ambigus et les situations dôabus 

sont parfaitement repérées : « côest 

interdit », « côest une agression », « côest 

du viol ». 
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personnes ne repèrent pas, sur une 

illustration, une situation dôabus dôun 

homme adulte touchant le sexe dôune 

enfant, alors que la quasi-totalité sait que 

les adultes nôont pas le droit dôavoir de 

contacts sexuels avec les enfants. Il y a un 

hiatus entre ce qui relève des 

connaissances formelles et ce qui est 

perçu, repéré dans les situations illustrées.  

Les émotions  

¶ A partir dôimages, les cinq ®motions de 

base sont majoritairement correctement 

identifiées (Q57). On remarque cependant 

que celle sur laquelle aucune erreur nôest 

commise (la tristesse) est illustrée par un 

indice concret et facilement repérable : 

une larme. 

¶ Plusieurs personnes nôarticulent pas 

lôorigine de lô®motion et sa manifestation 

(« je suis triste quand jôai un coup de 

blues ») (Q58 à Q61). La tristesse est 

souvent reliée à la mort ou à la séparation 

avec les proches. Par contre, la peur ou la 

joie sont corrélées à des situations de vie 

concrètes. 

¶ Concernant lôidentification des ®motions 

dôautrui (Q62 à Q65), on constate non 

seulement une difficulté à se décentrer 

mais aussi lôimpossibilit® pour plusieurs 

personnes dô®noncer ce qui peut conduire 

un autre à éprouver quelque chose. 

 

¶ En T2, une seule erreur est commise par 

une personne dans lôidentification des 

émotions : la peur. En T2, une seule 

erreur est commise par une personne dans 

lôidentification des ®motions : la peur En 

T2, une seule erreur est commise par une 

personne dans lôidentification de 

¶ Lôorigine de lô®motion et sa manifestation 

sont plus congruentes en T2 quôen T1 

(Q58 ¨ Q61). Lôensemble des affects (y 

compris la tristesse ou la colère) est 

davantage corrélé à des situations 

concrètes ou des expériences 

personnelles. En T2, une seule erreur est 

commise par une personne dans: la peur.  

¶ Les ®motions dôautrui sont bien mieux 

repérées (Q62 à Q65) et ponctuellement 

reliées à des situations qui concernent 

autrui bien que lôauto-centration reste 

importante. 
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Réseau et soutien social  

¶ Le réseau qui constitue le soutien social 

est massivement familial (parents, fratrie, 

grands-parents, famille élargie), de façon 

plus prégnante encore pour les femmes 

que pour les hommes (Q79). Viennent 

ensuite les conjoints puis les amis et les 

collègues. En T2, une seule erreur est 

commise par une personne dans 

lôidentification des ®motions : la peur. 

lôidentification des ®motions : la peur. 

lôidentification des ®motions : la peur. 

¶ Les collègues de travail ainsi que les 

personnes rencontrées au sein des 

associations T21 constituent lôessentiel 

des réseaux de sociabilité. Quatre 

personnes ont un compagnon / une 

compagne, trois sont célibataires (Q77). 

Aucune des personnes n'apparaît 

totalement isolée. 

¶ Toutes les personnes sont accompagnées 

par des professionnels quôelles rep¯rent 

avec une grande précision (Q72). 

Néanmoins, ceux-ci sont peu considérés 

comme des proches (Q79). 

¶ Le score des hommes à propos de voir ou 

parler avec les proches mentionnés dans 

le tableau (Q79) est plus élevé que celui 

des femmes. 

En T2, une seule erreur est commise par une 

personne dans lôidentification des ®motions : 

la peur En T2, une seule erreur est commise 

¶ Contrairement à ce qui apparaît en T1, où 

lôenvironnement familial au sens large 

était massivement nommé, le soutien 

social en T2 met massivement sur le 

devant de la scène les amis, les collègues, 

les compagnons ou compagnes (Q79). La 

famille était citée 17 fois en T1, elle 

nôappara´t que 2 fois en T2 par 

lôinterm®diaire dôune cousine et du fils 

dôun parrain. Les parents et les fratries ne 

sont plus nommés. 

¶ Une femme mentionne un compagnon 

alors quôelle nôen avait pas en T1 (Q77). 

En T2, une seule erreur est commise par 

une personne dans lôidentification des 

émotions : la peur En T2, une seule erreur 

est commise par une personne dans 

lôidentification des ®motions : la peur En 

T2, une seule erreur est commise par une  

¶ En T1, deux professionnels étaient 

repérés comme faisant partie des 

personnes proches, ils nôapparaissent plus 

en T2 (Q79). En T2, une seule erreur est 

commise par une personne dans  

¶ Alors que lôenvironnement familial 

disparait quasiment des personnes 

proches mentionnées dans le tableau, le 

score relatif à la question : « est-ce que tu 

vois ou est-ce que tu parles avecé ? » 

augmente de façon très significative (x3) 

en T2 pour les femmes. Ce score 
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par une personne dans lôidentification des 

émotions : la peur 

¶ Les activités effectuées avec les membres 

du réseau social (Q79) sont souvent 

présentées en termes de lieu (au travail, à 

lôassociation, ¨ la maison, chez mes 

parents, etc.), ce qui laisserait penser que 

la relation est plus importante que 

lôactivit® (°tre avec, davantage que faire 

avec).  

¶ Les ®changes avec dôautres ¨ propos de 

ses sentiments sont davantage développés 

chez les hommes que chez les femmes 

(Q79).  

 

 

 

 

 

 

 

¶ Les personnes t®moignent de lôaffection 

ou de lôamour port® aux personnes 

présentées (score élevé à la question 

« comment aimes-tué ? » Q79). En T2, 

une seule erreur est commise par une 

personne dans lôidentification des 

émotions : la peur 

¶ Recevoir de lôaide et donner de lôaide ¨ 

autrui est une modalité relationnelle peu 

mobilisée, encore moins chez les femmes 

que chez les hommes (Q79). De plus, si 

augmente de façon plus nuancée pour les 

hommes. 

¶ En T2, les activités effectuées avec 

dôautres sont encore largement r®f®r®es 

aux lieux de leur pratique (Q79). En T2, 

une seule erreur est commise par une 

personne dans lôidentification des 

émotions : la peur En T2, une seule erreur 

est commise par une personne dans 

lôidentification des ®motions : la peur 

¶ Le score concernant les échanges à 

propos de ses sentiments (Q79) chute de 

manière spectaculaire chez les hommes 

en T2. Cela sôexplique par la disparition 

de la r®f®rence ¨ lôenvironnement familial 

(parents, fratries, etc.) qui était, en T1, 

lôinterlocuteur quasi-exclusif des hommes 

à propos des sentiments. En revanche, le 

score reste sensiblement identique pour 

les femmes qui ne surinvestissaient pas, 

en T1, la famille comme interlocuteur à 

propos des sentiments. 

¶ Le score déjà élevé en T1, à propos de 

lôaffection port®e aux personnes 

mentionn®es, sôaccroit encore en T2 pour 

les femmes malgr® lôabsence de mentions 

faites ¨ lôenvironnement familial. Il est, 

pour cette raison, en légère baisse chez les 

hommes. 

¶ Pour les femmes, le score est quasi 

identique en T1 et T2 pour ce qui 

concerne lôaide apport®e par autrui pour 

résoudre ses problèmes. En revanche, il 
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les hommes ont le sentiment dô°tre aid®s 

autant quôils aident ¨ r®soudre des 

problèmes, les femmes, elles, ont le 

sentiment dô°tre moins aidantes quôelles 

ne sont aidées. 

augmente significativement à propos du 

soutien apporté par les femmes ¨ dôautres 

dans la résolution de leurs problèmes. 

Pour les hommes, le sentiment que 

dôautres les aident ¨ r®soudre leurs 

probl¯mes et quôils sont eux-mêmes en 

mesure dôaider autrui avec ses probl¯mes 

est en augmentation lorsquôon retire, en 

T1, le score li® ¨ lôaide familiale. 

 

Résolution de problèmes interpersonnels  

¶ Dans la situation de conflit avec les amis, 

les hommes proposent des réponses 

coh®rentes : la fa­on dont lôhistoire se 

termine est logique au regard de 

lôintervention quôils envisagent dôavoir en 

situation. Les réponses des femmes sont 

plus indéterminées, plus erratiques. 

¶ Dans la seconde proposition qui concerne 

une sollicitation à agir comme dans un 

film pornographique, à nouveau, les 

réponses des femmes sont beaucoup 

moins déterminées que les réponses des 

hommes. Seule une minorité de personnes 

semble prête à envisager une telle 

expérience. 

¶ La situation mettant en scène une 

personne inconnue ayant une attitude de 

séduction conduit à des réponses 

cohérentes entre les réactions et la fin de 

lôhistoire. Elle suscite le plus souvent des 

réponses teintées de méfiance et de refus. 

¶ En T2, les réponses des hommes restent 

cohérentes concernant la situation de 

conflit avec des amis. La réconciliation 

nôest pas toujours de mise. Pour certaines 

femmes, les réponses sont davantage 

réalistes. 

 

¶ En T2, les réponses des femmes gagnent 

en cohérence. Cette histoire suscite 

majoritairement un refus de la part des 

répondants. En T2, une seule erreur est 

commise par une personne dans 

lôidentification des ®motions : la peur En 

T2, une seule erreur est commise par une 

personne dans lôidentification des  

¶ Les réponses en T2 sont similaires à 

celles données en T1. 
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¶ La proposition concernant la possibilité 

de séduire un collègue semble 

inenvisageable et laisse beaucoup de 

personnes sans réponse. 

¶ Dans la situation qui concerne les parents 

en col¯re vis ¨ vis dôune relation 

conjugale, les personnes semblent 

majoritairement déterminées et 

sôimaginent faire valoir la validit® de leur 

choix amoureux auprès de leur famille. 

¶ La dernière situation, relative à un conflit 

ou un désaccord avec sa famille, est 

probablement celle qui a été le plus 

expérimentée par les personnes. Elles 

envisagent alors majoritairement une 

solution dans laquelle elles sont actives et 

engagées. Les autres situations conduisent 

à des élaborations davantage velléitaires, 

incertaines. 

¶ Cette histoire continue de déconcerter les 

personnes en T2 qui trouvent peu de 

choses à en dire. En T2, une seule erreur 

est commise par une personne dans  

¶ Les positions vis à vis de la situation de 

conflit avec les parents sont encore plus 

fermes en T2 quôen T1. Certaines 

personnes évoquent en outre, 

lôimportance ¨ leurs yeux, de leur choix 

amoureux : « je leur dis que je tiens à lui, 

que je ne veux pas me séparer de lui ». 

Tous imaginent quôils ont pu faire 

entendre et respecter leur choix. On note 

aussi, chez une des participantes, un souci 

empathique vis à vis des parents : « on 

leur dit quôon les aime quand même ». 

¶ Le flou présent en T1 a disparu en T2. 

Auto -détermination  

¶ Les personnes apparaissent claires et 

lucides sur ce quôelles souhaitent, sur ce 

quôelles peuvent, leurs aptitudes et leurs 

difficultés (Q80 à 103). En T2, une seule 

erreur est commise par une personne dans 

lôidentification des ®motions : la peur 

¶ La possibilit® de sôaffirmer semble mise ¨ 

mal dès lors que pointent des risques de 

conflits ou de difficultés relationnelles 

avec lôentourage (amical, familial ou 

professionnel).  

¶ Les personnes continuent dô°tre claires 

sur ce quôelles souhaitent ou ce quôelles 

peuvent mais sont plus nuancées en T2 

quôen T1 sur leur capacit® ¨ assumer leurs 

points de vue dans le cadre de leurs 

relations sociales (Q80, Q81, Q83). 

¶ Sôil reste difficile de faire valoir son point 

de vue au risque dôun conflit, cette 

situation semble davantage assumée par 

un plus grand nombre de personnes pour 

ce qui concerne les désaccords avec les 

parents et les professionnels 
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¶ Ces questions mettent certaines femmes 

en difficulté et celles-ci ne savent pas 

répondre. 

accompagnants (Q88, Q89). 

¶ Certaines questions restent sans réponse. 

 

 

Des transformations personnelles et 

interpersonnelles  

Rep®rage dans la g®n®ration, dans lôidentit® sexuelle, anatomie et physiologie 

Pour ce qui concerne les connaissances, il y a peu de transformations entre le premier et le 

second temps de lô®valuation. Cependant, nous notons lôapparition dôassociations qui relient 

des connaissances anatomiques ou physiologiques ¨ dôautres sujets en lien avec la sexualité 

comme la contraception ou les infections sexuellement transmissibles. Nous pouvons faire 

lôhypoth¯se que, dans un premier temps, la r®flexion des personnes ®tait centr®e sur les 

connaissances des organes et de leurs fonctions alors quôelle sôouvre, par la suite, à une 

pensée plus systémique, dans laquelle différents éléments sont interconnectés. 

 

Les droits 

Les droits étaient déjà assez bien connus des personnes lors de la première évaluation, 

néanmoins, ils sont davantage affirmés lors de la seconde, notamment pour ce qui concerne le 

droit de se marier et dôavoir des enfants. Ces deux dimensions sont des préoccupations 

majeures que nous avions déjà repérées lors des focus groupes. De surcroit, la confusion entre 

ce qui relève du droit et des envies disparaît entre les deux passations. 

 

Les interdits 

Les situations dôabus illustrées avaient reçu, dans un premier temps, une majorité 

dôinterpr®tations erronées ou ambiguës, elles sont, dans un second temps, parfaitement 

repérées. 
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Les émotions 

La transformation porte sur une meilleure congruence entre lôorigine dôune ®motion et sa 

manifestation. De plus, les affects sont davantage corrélés à des situations concrètes ou des 

exp®riences personnelles. Les ®motions dôautrui sont elles aussi mieux rep®rées lors de la 

seconde évaluation. 

 

Réseau et soutien social 

Le changement est ici spectaculaire : alors que le réseau familial constituait, lors de la 

premi¯re passation, lôessentiel du soutien social, il dispara´t totalement lors de la seconde, 

laissant place aux amis, aux collègues ou aux compagnons et compagnes. Ce nouveau réseau 

de soutien social semble aussi plus actif : il y a davantage dôinterlocuteurs importants pour les 

personnes (multiplié par trois pour les femmes). Bien que le réseau familial ait totalement 

disparu dans la deuxième évaluation, le score relatif à la qualité des relations sociales reste 

fort et m°me sôaccroit sensiblement pour les femmes. De la m°me fa­on, le sentiment dô°tre 

capable dôapporter de lôaide ¨ autrui dans la r®solution des problèmes est en augmentation. La 

disparition de la r®f®rence ¨ lôenvironnement familial (parents, fratries, etc.) entraine chez les 

hommes une chute spectaculaire du score concernant les échanges à propos de ses sentiments. 

 

Résolution de problèmes interpersonnels 

Outre une meilleure cohérence dans les réponses, la position des personnes vis à vis des 

situations de conflit avec les parents sôaffirme davantage lors de la seconde passation. Notons 

que tous imaginent pouvoir faire entendre et respecter leurs choix. 

 

Auto-détermination 

On note lôapparition de propos plus nuanc®s concernant la capacit® dôassumer son point de 

vue dans le cadre des relations amicales dans la deuxième évaluation. En revanche, cette 

situation paraît davantage assumée dans les d®saccords avec lôenvironnement familial ou 

professionnel. 

 

Des transformations personnelles et interpersonnelles 

Les évaluations administrées mesurent les connaissances (anatomie, physiologie, droits, 

interdits, etc.), recueillent les discours relatifs à des attitudes vis à vis de situations en lien 
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avec la vie amoureuse et/ou sexuelle et renseignent sur les représentations des réseaux 

sociaux (familiaux, amicaux, professionnels, etc.) des animateurs avec une déficience 

intellectuelle. Elles donnent accès à leur vécu subjectif mais ne rendent pas compte de la 

réalité de leurs expériences.  

La transformation la plus remarquable est celle relative au réseau et soutien social. Si, lors de 

la première passation, il est majoritairement constitué du réseau familial et, dans une moindre 

mesure, des amis, coll¯gues ou partenaires, la famille nôest quasiment plus ®voqu®e lors de la 

seconde passation. Les parents et la fratrie ont totalement disparu des propos des animateurs 

lorsquôils mentionnent les personnes les plus importantes à leurs yeux. Parallèlement, le 

r®seau amical et professionnel sôaccroit quantitativement et qualitativement, notamment pour 

ce qui concerne lôaffection port®e aux personnes mentionn®es ainsi que la r®ciprocit® du 

soutien (ceci est particulièrement notable chez les femmes). A contrario, les connaissances 

relatives ¨ lôanatomie et ¨ la physiologie ne sôam®liorent que de fa­on tr¯s marginale. 

À la mise à distance de la famille comme référence première en termes de réseau et de soutien 

(au profit de lôinvestissement de relations amicales, professionnelles et conjugales) sôajoute 

un changement de position chez les animateurs au regard de lôensemble des questions 

soulev®es par lô®valuation. Lors de la première passation, tout se passe comme si le monde 

était perçu ou approché au prisme de la famille, de ses valeurs, discours, règles, etc. Ceci 

entraine, par exemple, lô®vocation de nuances ou de restrictions quand les animateurs 

abordent leurs droits : « jôai le droit dôamener mon partenaire dans ma chambre mais je dois 

demander la permission à mes parents » (Q23), « jôai le droit de me marier, il faut demander 

la permission aux parents » (Q41), « jôai le droit dôavoir des enfants. Oui et non parce que 

ma maman a peur quôon me le retire ¨ cause de la maladie que jôai » (Q43). Lors de la 

seconde passation, ces références aux parents disparaissent et lôensemble des animateurs 

affirme ses droits ainsi que sa liberté de choisir (« jôai le droit mais je nôen nôai pas envie » 

Q43). Les restrictions ne sont plus référées à la famille mais aux dispositifs légaux (« jôai le 

droit de me marier mais la protection juridique peut empêcher le mariage par rapport à 

lôargent ou pour dôautres raisons » Q41).  

Lors de la première évaluation, le sentiment de pouvoir aider autrui dans la résolution de ses 

difficultés est faible et quasiment inexistant dans les relations amicales. Une amélioration 

nette appara´t dans la deuxi¯me ®valuation et t®moigne dôune conscience nouvelle de cette 

capacité. Nous faisons lôhypoth¯se que tant que les animateurs restent référés à leur famille, la 

possibilit® dôapporter son soutien est peu mobilisable, la relation dissymétrique parent/enfant 

demeurant massive : les parents aident, les enfants sont aidés. Les parents ne comptent pas sur 
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lôaide de leurs propres enfants pour r®soudre leurs probl¯mes, cette situation dépassant 

largement la situation particuli¯re dôune famille dont un des enfants a une déficience 

intellectuelle. Par conséquent, en continuant à être principalement référé à son réseau familial, 

le sentiment de sa capacité à aider autrui reste r®duit alors quôil se déploie dès lors que les 

pairs sont davantage investis dans les relations sociales. On sort ainsi dôun sch®ma dans lequel 

la personne présentant une d®ficience intellectuelle est celle quôon aide pour entrer dans un 

processus dô®mancipation : je me sens moi aussi capable dôaider autrui et je peux le faire. 

Certains animateurs indiquent, par exemple, avoir donn® des informations ¨ dôautres 

personnes (copains, collègues) à propos de la vie amoureuse et de la sexualité.  

Cette capacit® nouvelle sôaccompagne dôune meilleure possibilit® ¨ faire valoir son point de 

vue auprès de lôentourage : « côest moi qui d®cide », « on est autonome », « jôai le droit de 

choisir avec qui je vais faire ma vie ». Cette plus grande assertivit® sôaccompagne dôun 

sentiment de pouvoir être reconnu dans ses choix : « ils vont dire dôaccord, côest ta vie, tu 

peux la gérer » (Résolution de problèmes interpersonnels). Les animateurs évoquent, en 

outre, la possibilité dô°tre en d®saccord avec leurs parents ou les professionnels en charge de 

leur accompagnement, m°me si côest parfois difficile : « je ne suis pas toujours dôaccord avec 

mes parents mais je ne le dis pas » (Q88). 

Parallèlement à ces positions plus affirmées concernant les droits, la réciprocité relationnelle 

ou la possibilité de faire valoir ses choix apparaît une meilleure lucidité pour ce qui se 

rapporte à la capacité à décider pour soi dès lors que cette décision met en jeu une dimension 

relationnelle. Ceci se manifeste au travers de réponses collectivement plus nuancées lors de la 

seconde passation (Faire comme tout le monde, faire ce que je veux). Ainsi, il nôest pas si 

simple dôexprimer des id®es et des opinions différentes de celles de ses amis ou dôaccepter de 

leur dire que lôon veut faire autre chose que ce quôils souhaitent. Lôunanimit®, un peu factice, 

qui était celle des réponses dans un premier temps, cède la place à des options moins 

catégoriques, sans pour autant que les sentiments positifs dôestime de soi nôen soient affectés. 

Cette aptitude réflexive est confirmée dans les récits relatifs aux émotions. Les propos, lors de 

la seconde passation, semblent moins « appris » ou « calqués » que lors de la première. En 

T1, on peut lire : « Je suis en colère quand les garçons ne respectent pas le ménage » (Q59) 

et « mon amoureux / mon amoureuse [é] est en col¯re quand les garçons ne respectent pas 

le ménage » (Q63). En T2, les réponses laissent davantage place au doute (« Mon amoureuse 

est joyeuse quand je suis l¨é enfin, je pense » Q65) et sont plus souvent reliées à des 

expériences vécues (« Je suis en col¯re quand on me provoque et quôune coll¯gue de travail 
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me dit quôune copine est amoureuse de moi alors que côest faux » ou « je suis en colère quand 

mes amis font des histoires » Q59).  

Sortis du cercle de la famille, les animateurs semblent penser les questions en lien avec la vie 

amoureuse et la sexualité à la fois plus en proximité avec eux-mêmes mais aussi dans des 

perspectives plus ouvertes. Nôoublions pas, en effet, quôacc®der ¨ une vie sexuelle n®cessite, 

pour tout un chacun, de se distancier, un tant soit peu, de ses parents. 

Le changement de posture de lôensemble des animateurs avec une d®ficience intellectuelle ne 

laisse pas dô®voquer le processus adolescent largement d®crit dans la litt®rature scientifique. 

Le passage dôinvestissements centr®s sur lôenvironnement familial ¨ une centration sur les 

pairs est, en effet, une des caractéristiques fondamentales de cette transformation : « Côest ce 

que, à la suite de Margaret Mahler et de Peter Blos, nous pouvons appeler processus second 

de « séparation-individuation è, côest-à-dire diff®renciation de soi ¨ lôautre, par le biais de 

nouveaux investissements psychiques, rendus possible par la s®paration, ici, dôavec les 

figures parentales, au b®n®fice de lôidentification aux pairs » (Maurin, 2010, p 132). De 

surcroit, cette transition, le plus souvent ¨ lôîuvre ¨ lôadolescence, ç peut dès lors être 

comprise comme un processus physiologique, cognitif et affectif complexe dont la méta-

repr®sentation et la capacit® r®flexive semblent constituer la v®ritable disjonction dôavec 

lôenfance » (Maurin, 2010, p 132). Lô®mergence de cette r®flexivit® nouvelle, ç qui nôest 

autre que la possibilit® de se repr®senter lôacte de repr®senter, de faire retour sur soi, en 

devenant capable de décentrement » (Maurin, 2010, p 132), est présente dans les résultats de 

la seconde évaluation. 

Pour Freud, « le détachement de la famille devient pour chaque adolescent une tâche, tâche 

que la société l'aide souvent à remplir au moyen des rites de puberté et d'initiation » (Freud, 

1971, p 92). Nous faisons ici lôhypoth¯se que la participation engag®e des personnes avec une 

trisomie 21 à la recherche « Mes amours » a initié un processus, analogue au processus de 

« séparation-individuation è caract®ristique de lôadolescence, en constituant un véritable rite 

dôinitiation. 

 

Retenons que des transformations ont pu être mesurées pour les binômes avec 

une trisomie 21. La plus remarquable est celle relative au réseau et au soutien 

social, celui-ci presque exclusivement compos® de lôenvironnement familial 

cède la place à un réseau plus ouvert, centré sur les pairs (collègues de travail, 

amis, partenaire, etc.). Le sentiment de pouvoir aider autrui sôaccroit 

sensiblement. Les animateurs avec une déficience intellectuelle affirment 
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davantage leurs droits et leur liberté de choisir avec une plus grande 

assurance et de meilleures connaissances. Apparait également une plus 

grande capacité à être en désaccord conjointement a une plus grande lucidité 

sur les difficult®s ¨ pouvoir faire valoir et tenir aupr¯s dôautrui un point de 

vue différent. Cette aptitude réflexive se lit aussi au travers de récits qui sont 

davantage reliés à des expériences vécues. A contrario, les connaissances 

relatives ¨ lôanatomie et ¨ la physiologie ne sôam®liorent que de fa­on tr¯s 

marginale. 

 

 

 Avec « Mes amours » la vie des formateurs 

avec trisomie 21 a changé. 

Les formateurs avec trisomie 21 ne parlent 

plus de leur vie affective et sexuelle avec leur famille. 

Les formateurs avec trisomie 21 parlent de leur vie affective 

et sexuelle avec leurs amis. 

Les formateurs avec trisomie 21 savent aider des personnes 

dans leur vie affective et sexuelle. 

Les formateurs avec trisomie 21 connaissent mieux leurs 

droits. 

Les formateurs avec trisomie 21 font des choix pour leur vie 

affective et sexuelle. 

Les formateurs avec trisomie 21 ne sont pas toujours 

dôaccord avec les autres personnes. 

Les formateurs avec trisomie 21 réfléchissent sur leur vie 

affective et sexuelle. 

Les personnes avec trisomie 21 connaissent un peu mieux 

le corps de lôhomme et de la femme.  
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Lôhorizon ouvert par la 

d®marche de collaboration 

 

De la méthode  

La recherche « Mes amours » visait la construction dôoutils de formation sur la sexualit® et la 

vie amoureuse, devant permettre à des personnes avec une déficience intellectuelle 

dôintervenir, avec un bin¹me ne pr®sentant pas de d®ficience intellectuelle, auprès de leurs 

pairs afin dôam®liorer leur acc¯s ¨ ces dimensions de la vie. 

La r®alisation dôun tel projet implique la mise en îuvre de modalit®s de recherche, qui 

relèvent, pour une part, de la recherche appliquée. En effet, cette-ci est « par convention, 

tourn®e vers lôaction et la recherche de solutions pratiques, [et] entend répondre à des 

questions ponctuelles et concrètes en rapport avec une problématique de terrain » 

(Geneviève Petitpierre et al., 2016, p 249). La recherche « Mes amours » identifie un 

ensemble de situations insatisfaisantes, repérées par les acteurs de terrain dans les contextes 

particuliers qui sont les leurs. Elle entend proposer des réponses concrètes (le dispositif de 

formation) avec lôespoir de r®duire ces situations. Cependant, si la recherche appliquée prend 

en compte les personnes concernées, elle ne les associe pas directement au processus de 

recherche. Elles sont ¨ lôorigine de la recherche, b®n®ficiaires des solutions construites et, le 

cas échéant, informatrices pour les chercheurs. Par conséquent, elles ne sont pas attendues 

comme contributrices dans la conception et la mise en îuvre des r®ponses ¨ apporter. 

Or, de notre point de vue, si les personnes sont expertes des situations quôelles vivent, elles le 

sont aussi des solutions à inventer pour d®passer les entraves quôelles rencontrent. Par 

cons®quent, nous nôentendons pas faire de la recherche sur elles mais bien avec elles. Cette 

posture ®pist®mologique nous rapproche dôautres modalit®s de recherche, celles de la 

recherche-action qui « participe à un processus de transformation, de développement de 

comp®tences et de savoirs, coproduits par les diff®rents acteurs, au sein m°me de lô®quipe de 

recherche » (Geneviève Petitpierre et al., 2016, p 249). Notre travail associant, ¨ lôensemble 

de ces étapes, des personnes avec une déficience intellectuelle entendait bien générer ce 
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processus de transformation, de développement de compétences et de savoirs. Cette ambition 

impose des formes particulières de travail que nous avons largement décrites dans ce rapport 

(cf. supra p 44 et suivantes) : le respect de la temporalit® des personnes, lôengagement ¨ leur 

laisser prendre la parole en premier, la prise en compte de la diversité de leurs manières de 

sôexprimer, etc. Tout cela permet de faire ®merger et de mobiliser ce que Yves Bonny nomme 

le « savoir en usage » qui est « porteur de connaissances pertinentes, implique des 

probl®matisations, des th®ories, des hypoth¯ses, des activit®s dôenqu°te et de recherche, 

conduites ordinairement par les acteurs sociaux en dehors du monde académique et sans 

n®cessairement sôy r®f®rer. [Celui-ci] nôest pas r®ductible ¨ du non-savoir (opinions, 

pr®juges, biais, id®ologies profanes, etc.) ou ¨ du savoir de deuxi¯me ordre, au seul motif que 

ces savoirs et activités ne se seraient pas soumis ¨ la rigueur des canons scientifiques » 

(Bonny, 2014, p 19). La créativité manifestée par les binômes présentant une trisomie 21 à 

tous les stades de la recherche atteste, sôil en ®tait besoin, de la pertinence de ces savoirs en 

usage.  

La recherche ç Mes amours è a mobilis® contin¾ment trois cat®gories dôacteurs : personnes 

concernées par une déficience, accompagnants et chercheurs. Si, leurs expertises, 

compétences et savoirs sont distincts et leurs contributions de nature différente, il nôen reste 

pas moins que chacun fut « participants ¨ parit® dôun collectif hybride dôacteurs chercheurs » 

(Bonny, 2014, p 20). Au terme de lôexp®rience apparaissent bien de nouvelles comp®tences et 

de nouveaux savoirs pour chacun des acteurs engagés. 

De plus, conduire une recherche relative à la sexualité et à la vie amoureuse, avec des 

personnes présentant une déficience intellectuelle, nôest pas anodin. En effet, « 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 infra-sexuel, ou, versus, 

en confinant leur sexualit® dans lôunivers du monstrueux » (Jeanne, 2014, p 8). Dans ce 

contexte, il est de la responsabilité éthique des chercheurs de proposer des travaux soutenant 

la reconnaissance affective, juridique et sociale (Honneth, 2013) des personnes en situation de 

handicap comme êtres humains, sujets et individus sociaux (Bonjour, 2014, pp 44-46). Aussi, 

notre démarche est-elle résolument engagée dans une perspective émancipatoire en ce quôelle 

est une « modalit® pratique de d®veloppement, dôautonomisation et de responsabilisation des 

personnes handicapées. Autrement-dit, la recherche devient une opportunité en matière 

dôempowerment et dôaccountability » (Gardien, 2012, p 661). 

En d®finitive, notre recherche est hybride. Elle sôest construite, chemin faisant, ¨ lôintersection 

de la recherche appliquée, de la recherche-action et de la recherche émancipatoire. Loin des 
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dogmatismes, m®fiants ¨ lô®gard des sciences froides que fustigeait Roland Barthes, nous 

cultivons lôhybridation tant la recherche de puret® ï et le rejet ou la destruction de ce quôon 

lôon consid¯re comme impur - conduit à des extrêmes que nous ne saurions oublier. Si nous 

ne visons pas la pureté, nous ne délaissons pas pour autant la rigueur. Notre posture est 

métisse, elle « sôoffre comme une troisi¯me voie entre la fusion totalisante de lôhomog¯ne et 

la fragmentation diff®rentialiste de lôh®t®rog¯ne » (Laplantine, Nouss, 2008, p 4). 

 

Des résultats  

ê lôorigine de la recherche, nous avions formul® quelques hypoth¯ses concernant les 

bénéficiaires de la formation. Rappelons-les bri¯vement : ¨ lôissue de la formation, les 

participants amélioreraient durablement leurs connaissances relatives à la sexualité, auraient 

un sentiment plus positif concernant leur santé sexuelle et développeraient des capacités 

dôautod®termination dans ces dimensions de leur vie. Nous avions envisag® la constitution 

dôun groupe t®moin afin de tester ces hypoth¯ses. Notre souhait dô®valuer lôimpact de lôaction 

de formation prenait appui sur des recommandations r®centes proposant dôç évaluer les 

besoins, chez les personnes ayant une déficience intellectuelle, en termes de connaissance sur 

la sexualit® ; concevoir un programme dô®ducation sexuelle ¨ partir de cette ®valuation ; 

tester le programme dô®ducation con­u pour voir sôil est compris et int®rioris® par le public 

correspondant ; interroger les bénéficiaires de ce programme à plusieurs intervalles de temps 

pour saisir la permanence de la connaissance intériorisée » (Berthou, Centre Ressources 

Recherche Appliquée Handicap, CCAH, CeRHeS, CH(S)OSE, HANDEO, 2013). 

Malheureusement, nous nôavons pas ®t® en mesure de tester ces hypoth¯ses. Plusieurs raisons 

¨ cela. Dôabord, lorsque le mat®riel a ®t® op®rationnel, il restait trop peu de temps aux 

bin¹mes dôanimateurs pour proposer un ensemble de visites ¨ un m°me groupe, condition 

indispensable à la possibilité de mesurer une transformation. Ensuite, les binômes ne se 

sentaient pas en mesure, ¨ lôissue des sessions de travail, de sôengager imm®diatement dans un 

processus de formation long. De plus, le questionnaire dô®valuation que nous avons construit 

réclame une passation en deux temps (pré-test, post-test) et, de surcroît, nécessite entre deux 

et trois heures de travail par test. Il nô®tait pas envisageable de d®ployer un tel arsenal pour les 

participants dôune unique visite. Enfin, l'h®t®rog®n®it® des groupes de visiteurs accompagn®s 

par les binômes aurait rendu impossible la constitution dôun groupe test ayant des 

caractéristiques suffisamment proches.  
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N®anmoins, nous avons construit un questionnaire dô®valuation, tr¯s complet, test® avec 

succès auprès des animateurs avec une déficience intellectuelle. Il pourra parfaitement être 

mis en îuvre par les bin¹mes de formateurs souhaitant mesurer les effets de la formation. Il 

faudra, pour cela, envisager de pr®senter lôexposition au cours de plusieurs s®ances avec un 

même groupe. 

Nous faisions lôhypoth¯se que la participation de personnes avec une trisomie 21 à la 

construction du dispositif de formation et ¨ sa mise en îuvre procurerait aux participants des 

séances de formation une plus-value en termes de connaissances, sentiments positifs et 

autodétermination. Si nous ne sommes pas en mesure de valider ou dôinvalider cette 

hypoth¯se, des ®l®ments laissent penser que la pr®sence dôun animateur avec une déficience 

intellectuelle a des effets positifs pour les visiteurs. En effet, plusieurs binômes ont rapporté, à 

lôissue de leur premi¯re exp®rimentation, que la parole des personnes concern®es ®tait plus 

cr®dible aux yeux des visiteurs que celle de lôanimateur sans d®ficience ; que la pr®sence dôun 

animateur avec une déficience intellectuelle permettait de mieux respecter la temporalité des 

visiteurs ; que lôanimateur avec une d®ficience intellectuelle captait davantage lôattention des 

visiteurs. Bandura (1977), à travers sa théorie de l'apprentissage social, suggérait déjà que les 

modèles les plus efficaces pour faciliter les apprentissages provenaient de personnes avec des 

caractéristiques similaires à celles de l'apprenant. Très peu de recherches nous renseignent à 

cet égard lorsque la caractéristique commune entre celui qui forme et celui qui apprend est le 

fait dôavoir une déficience intellectuelle. Nos observations convergent cependant avec les 

résultats rapportés par Castro et Rehfeldt (2016) dans un contexte d'apprentissage par 

observation et par reproduction dôun mod¯le : les personnes avec une déficience intellectuelle 

apprenant plus rapidement et se montrant davantage intéressées lorsque l'instructeur est lui-

même une personne présentant une déficience intellectuelle plutôt qu'un intervenant 

professionnel. 

 

Concernant les personnes avec une trisomie 21 associées aux processus de recherche et de 

formation, nous faisions lôhypoth¯se du d®veloppement, pour elles, de capabilit®s (Sen, 1987) 

supplémentaires en matière de participation et de reconnaissance sociales. Cette hypothèse a 

été validée et largement dépassée.  

Non seulement les personnes avec une trisomie 21 ont fait montre dôinitiative et dôaptitudes 

cr®atrices lors de la construction des outils de formation, mais le protocole dô®valuation qui 

leur était destiné a également mis en lumière des changements spectaculaires, notamment la 

transformation qualitative des personnes constitutives du réseau et du soutien social. En ne 
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mentionnant plus le réseau familial au profit du réseau amical, professionnel et conjugal, les 

personnes sôextraient dôune r®f®rence exclusive ¨ la famille pour sôengager dans un processus 

de séparation-individuation.  

Comment comprendre cela ? Nous pensons que lôexp®rience elle-même, bien davantage que 

le thème abordé, a été le moteur de cette transformation. On peut, en effet, à bon droit, parler 

de processus formatif dans la mesure o½ ce qui a chang® nôest pas tant la somme des 

connaissances, quand bien même elles sont mieux reliées les unes aux autres, que la capacité 

des personnes à prendre position au regard de ce qui les concerne, bien au-delà des seules 

questions relatives à la sexualité. En un mot, de progresser sur le chemin de 

lôautod®termination. 

En effet, selon Caouette et al., « trois facteurs déterminent lô®mergence dôun comportement 

autod®termin®͕ : (1) les capacités individuelles qui sont elles-m°mes d®termin®es par le 

d®veloppement personnel et les situations dôapprentissage ; (2) les occasions fournies par 

lôenvironnement et les exp®riences de vie ; et (3) les types de soutien dont b®n®ficie la 

personne » (Caouette et al., 2014). Lôexp®rience de la recherche ç Mes amours » a constitué 

un facilitateur ¨ lôautod®termination pour lôensemble de ces facteurs. Pour tous les animateurs 

avec une trisomie 21, les capacités individuelles ont été fortement mobilisées dans des 

situations variées au cours des sessions de travail (tant pour ce qui concerne les activités 

directement liées à la conception et la réalisation de la formation, mais aussi les voyages à 

Lyon, la gestion de la vie quotidienne sans la présence des parents, les relations à distance 

avec les amis ou les conjoints, etc.). En outre, la participation active aux activités de 

recherches, activit®s nouvelles et inconnues de lôensemble des personnes, a constitué une 

expérience singulière et fourni des occasions de mobilisation des aptitudes individuelles 

reconnues positivement par les autres participants. Enfin, lôensemble du groupe, toujours ¨ 

lô®coute et bienveillant, de m°me que la posture de facilitateur adoptée par les binômes sans 

trisomie, ont constitué un environnement soutenant pour tous et pour chacun. 

 

Si les conditions propices ¨ lô®mergence de comportements autod®termin®s ont ®t® r®unies 

lors des sessions de travail à Lyon, les ®valuations mettent en lumi¯re lô®volution des 

capacit®s ¨ lôautod®termination entre la premi¯re et la seconde passation du questionnaire. 

Selon Caouette et al., un comportement autod®termin® comporte quatre caractéristiques 

essentielles : lôautonomie comportementale, entendue comme la capacité à indiquer ses 

pr®f®rences, ¨ faire des choix et ¨ amorcer une action en cons®quence ; lôautor®gulation qui 

renvoie à la capacité à se fixer des buts, à résoudre des problèmes et à prendre des décisions ; 
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lôempowerment psychologique qui se rapporte au sentiment dô°tre maitre dôîuvre de sa vie, ¨ 

la croyance en sa capacit® ¨ exercer un contr¹le sur sa vie et lôautor®alisation qui est la 

capacit® dôun individu ¨ connaitre ses forces et ¨ agir en cons®quences (Caouette et al., 2014).  

Il semble utile ici de rappeler que les évaluations complétées par les animateurs avec trisomie 

21 sont un recueil de leurs discours : porteurs de leurs représentations, croyances et 

réflexions. Elles ne nous permettent pas de connaître leurs comportements ou leurs actions en 

situation. Elles donnent cependant ¨ comprendre leur v®cu subjectif, côest ¨ dire ce quôils 

pensent être en mesure de dire et/ou de faire. A cette aune, mieux connaître ses droits et les 

affirmer ; distinguer les interdits légaux des interdictions sociales, culturelles ou familiales ; 

mieux rep®rer les situations dôabus ; relier lôorigine dôune ®motion ¨ sa manifestation et la 

corréler à son expérience personnelle ; considérer que son réseau social est avant tout 

constitu® par ses pairs ; avoir le sentiment dô°tre capable dôapporter de lôaide ¨ autrui ; 

sôaffirmer dans les situations de conflit avec ses parents ou ses amis et reconna´tre que côest 

difficile ; sôimaginer pouvoir faire entendre et respecter ses choix, tout cela témoigne du 

développement de capacités soutenant lôautod®termination. 

Lors de nos recherches dans la litt®rature scientifique, nous nôavons trouvé qu'une seule étude, 

publiée au cours des dix dernières années, ayant sollicité des personnes avec une déficience 

intellectuelle comme co-animatrices de séances de groupes d'éducation sexuelle destinées à 

leurs pairs (Frawley et Bigby, 2014). Nos résultats convergent avec les leurs. En effet, dans 

leur étude, quatre thèmes émergent lors du retour dôexp®rience des personnes avec une 

déficience intellectuelle engagées comme intervenantes (« peer educators ») : lôimportance de 

pouvoir aider les autres ; être vues et se sentir comme une source crédible de connaissances et 

dôexp®riences ; être un modèle pour ses pairs qui bénéficient du programme et plus largement 

pour dôautres personnes avec une déficience intellectuelle ; développer ses propres 

connaissances et aptitudes (Frawley et Bigby, 2014). Le sentiment d'empowerment, de même 

que la capacité à apporter de l'aide et des connaissances à d'autres personnes, sont également 

mis en lumière par la recherche « Mes amours ». 

 

Des perspectives  

La recherche « Mes amours » a permis la co-construction dôoutils de formation, ceux-ci ont 

été expérimentés et les premiers retours sont très positifs, tant du point de vue des animateurs 

que des visiteurs de lôexposition. Ces outils, con­us par des personnes avec une déficience 
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intellectuelle, sont parfaitement accessibles ¨ dôautres personnes avec d®ficience intellectuelle 

qui souhaiteraient en faire usage. Côest, ¨ notre connaissance, le seul mat®riel disponible de 

cette nature. Il est dôailleurs librement accessible sur les sites internet des diff®rents 

partenaires.  

ê ce stade, de nouvelles questions ®mergent : comment sôapproprier ce mat®riel d¯s lors 

quôon nôa pas particip® ¨ sa construction ? La transf®rabilit® est-elle une des limites de notre 

projet ? Nous ne le pensons pas. Cependant, lôappropriation du mat®riel nécessite un travail 

conjoint des bin¹mes qui souhaiteraient se lancer dans lôaventure et qui repose sur un certain 

nombre de prolégomènes. Le postulat des aptitudes et des capacités des personnes avec une 

déficience intellectuelle est un préalable. De surcroît, il semble utile que la personne avec une 

déficience intellectuelle qui co-animera lôexposition ait d®j¨ exp®riment® des pratiques de 

pair-représentation ou de prise de parole en public et que son binôme soit compétent en 

animation de groupe. De la m°me fa­on, se doter dôun bagage de connaissances, r®fl®chir ¨ sa 

posture ou encore sôapproprier les diff®rentes th®matiques pr®sentes dans lôexposition sont 

des prérequis indispensables. 

Dans la continuité de la recherche « Mes amours », certains binômes réfléchissent 

actuellement à la pertinence de concevoir et de proposer un dispositif de formation à 

destination de futurs bin¹mes dôintervenants int®ress®s pour animer des s®ances de formation 

à partir des outils de lôexposition mais nôayant pas contribu® ¨ sa conception. A ce jour, 

lôensemble des bin¹mes avec lesquels la recherche a ®t® conduite sont r®pertori®s dans le 

catalogue du Centre de Formation Fédéral de la Fédération Trisomie 21 France et sollicitables 

par cet intermédiaire. Des établissements médico-sociaux et des associations ont déjà 

manifesté leur intérêt. 

Parallèlement à ces développements possibles et souhaitables, la recherche a rendu saillante 

des questions que nous avons décidé de laisser de côté dès le début de la démarche : celles du 

d®sir dôenfants et de la parentalit®. Elles sont pourtant cruciales, tant pour les personnes avec 

une déficience intellectuelle que pour leurs entourages familiaux et professionnels et sont 

dôailleurs apparues, ¨ plusieurs reprises, ¨ lôinitiative des visiteurs de lôexposition. Comment 

les prendre en consid®ration, compte tenu du fait quô®voquer la sexualit® am¯ne 

inévitablement à les convoquer ?  

Selon Denis Vaginay, « nous avons pris lôhabitude de nous méfier des désirs exprimés par les 

[personnes] handicap®[e]s en les ®touffant sous un principe de r®alit® quôon leur impose en 

les empêchant justement de se confronter pour de bon à cette réalité, au prétexte de les 

protéger de ses rigueurs et des douleurs quôelles occasionnent. [...] Or, les personnes 
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handicap®es comme les autres ne peuvent ®laborer une r®alit® psychique [...] quôen ®tant 

confront®es pour de vrai ¨ la r®alit® de lôenvironnement. Toute protection abusive [...] les 

plonge dans un monde artificiel et les emp°che dôacc®der au statut de sujet. [...] Soutenir le 

d®sir chez la personne qui lôexprime lui permet dôapprocher la r®alit® et dôen mesurer la 

pertinence. [...] Plus on accompagne une personne dans son désir et plus on lui permet de se 

représenter ce que supposerait sa r®alisation, ce quôelle aurait ¨ mettre en îuvre si ce désir 

devenait réalité » (Vaginay, 2014, pp 241-242).  

Un compl®ment ¨ nos outils est indispensable. Prenant appui sur lôexp®rience de la recherche 

men®e, nous pensons quôun dispositif formatif nouveau devrait associer des parents avec une 

déficience intellectuelle. Ils sont irremplaçables pour co-construire des outils dôinformation et 

dô®change ¨ propos du d®sir dôenfant et de ce quôimplique sa r®alisation. A partir de leur 

expérience, ils seraient en mesure de soutenir ce désir chez leurs pairs mais aussi de rendre 

compte de la r®alit® de ce quôils vivent, des difficult®s quôils rencontrent, des petits et des 

grands bonheurs, des soutiens mobilisables et mobilisés, de ceux qui font défaut, etc. 

 

 

Retenons quôassocier des personnes avec une déficience intellectuelle à une 

d®marche de recherche est fructueux d¯s lors que lôon adopte une m®thode de 

travail prenant en compte leur façon de penser, de comprendre et de 

sôexprimer. Partant, leur potentiel de créativité est bien réel et leurs 

productions pertinentes. 

La participation des personnes avec trisomie 21 ¨ lôensemble du projet a 

constitué, pour elles, un véritable processus formatif. Elle leur a permis non 

seulement le développement de connaissances et de compétences en lien avec 

lôanimation de lôexposition « Mes amours », mais au-delà, elle a soutenu le 

déploiement de leurs capacit®s dôautod®termination. 

Pour les accompagnants amen®s ¨ constituer un bin¹me, lôexp®rience a aussi 

été formatrice. Elle leur a permis de mieux comprendre les modalités 

dôélaboration de la pensée et dôexpression des idées, émotions ou sentiments 

des personnes avec une trisomie 21. Ils ont aussi fait lôexp®rience dôun 

meilleur ajustement à elles en adoptant une posture de facilitateur. 

Quand bien m°me les hypoth¯ses de d®part nôont pas pu °tre v®rifi®es dans 

leur totalit®, la recherche a permis la conception dôoutils dô®valuation qui 
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pourront être utilisés par la suite. En outre, et conformément à nos ambitions, 

elle a permis de concevoir et r®aliser un ensemble dôoutils accessibles aux 

personnes présentant une déficience intellectuelle dont la pertinence est 

avérée. De plus, les méthodologies métisses employées ont produit des 

résultats tangibles de transformation conformément à ce que nous visions et à 

notre posture de chercheurs engagés. 

 

 

 Grace aux personnes avec trisomie 21 le 

travail est meilleur. 

Les personnes sans trisomie 21 doivent 

aider les personnes avec trisomie 21 pour travailler 

ensemble. 

Les formateurs avec trisomie 21 ont appris beaucoup de 

choses sur la vie affective et sexuelle. 

Avec « Mes amours » les formateurs avec trisomie 21 

peuvent mieux choisir leur vie affective et sexuelle. 

Avec « Mes amours » les personnes sans trisomie 21 

comprennent mieux les personnes avec trisomie 21. 

« Mes amours è côest une formation faite par les personnes 

avec trisomie 21. 

Avec « Mes amours » les personnes avec déficience 

intellectuelle comprennent mieux la vie affective et sexuelle.  
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Annexe 1 : Pr®sentation des 

photographies et des illustrations de 

lôexposition 
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Les photographies 

 

ü Les émotions 

 

 Homme joyeux 

Homme triste 

Femme souriante 

Femme rit 

Homme dégouté 

Homme souriant 

 Homme en 

colère 

Homme souriant 

Homme pensif 

Homme 

mécontent 

Femme souriante 
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Femme en colère 

Homme triste 

Homme pleure 

Femme triste

 

 

ü Situations en lien avec la vie amoureuse et sexuelle 

 

Homme drague, 

Femme au téléphone 

 Femme au 

téléphone, Homme essaie de lui parler 

 

Femme & Homme 

enlacés 

Femme & 

Homme, désir 

 Femme 

déshabille Homme 

 

Femme & 

Homme chemise ouverte sôembrassent sur la 

bouche 
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Homme 

déshabille Femme 

 Femme & 

Homme nus sôembrassent sur la bouche 

Couleur 

 Femme & 

Homme nus sôembrassent sur la bouche 

N&B 

 Femme & 

Homme se tiennent par le cou 

 Femme & 

Homme sôembrassent sur la bouche 

Homme tient 

une Femme par les épaules 

Homme porte 

une Femme dans ses bras 

Femme embrasse sur la 

bouche Homme en fauteuil roulant 

Homme embrasse sur la 

joue Homme en fauteuil roulant 

Femme & 

Femme enlacées 
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Femme & Femme 

sôembrassent sur la bouche 

Femme & 

Femme se tiennent par la main 

 

 

ü Situations de désaccord ou de violence en lien avec la vie amoureuse et sexuelle 

 

Homme & 

Femme sôembrassent sur la bouche, Homme 

& Femme les regardent mécontents 

Homme au 

téléphone, Femme mécontente 

 

 

Femme & 

Homme dos à dos fâchés 

Homme frappe 

une Femme 

Femme frappe 

un Homme 

Homme menace 

de gifler une Femme 
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Homme regarde un 

téléphone avec dégoût 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

ü Situations en lien avec la contraception, la grossesse et la maternité 

Femme propose 

préservatif, Homme hésitant 

 

Homme propose 

pr®servatif, Femme pas dôaccord 

 

Homme ouvre 

préservatif masculin 

 

Préservatif 

masculin 

Femme présente 

des plaquettes de pilules 

Plaquettes de 

pilules 
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Femme montre un 

préservatif féminin 

Femme regarde 

un test de grossesse 

Femme enceinte, Homme 

main sur le ventre 

Femme porte un bébé 

dans les bras 
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Les illustrations 

 

ü Les émotions 

 

Femme pleure 

 

Homme pleure

 

 

ü Les interdits 

 

Homme force une 

Femme ¨ lôembrasser 

Homme touche les 

fesses dôune Femme m®contente 

 

 

 

Homme adulte 

touche le sexe dôune enfant 

 

Homme paie une Femme 

pour une relation sexuelle 
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Femme insulte 2 

femmes qui se tiennent par les mains 

Homme insulte 2 

hommes qui sôembrassent 

Femme nue dans la rue / 

espace public 

Homme nu dans la rue / 

espace public 

 

 

 

ü Les droits / Jôai envie, je nôai pas envie 

 

Homme choisit 

avec qui il veut partager les sentiments et/ou 

le sexe 

Femme choisit 

avec qui elle veut partager les sentiments 

et/ou le sexe 

 

Deux hommes 

sôembrassent sur la bouche 

Mariage 
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Homme et Femme 

avec 2 enfants  

Femme & Homme 

à table avec un enfant 

Education à la 

sexualit® ¨ lô®cole 

Demander / 

obtenir des informations sur la sexualité 

 

 

 

ü Situations de désaccord dans la vie amoureuse et sexuelle 

 

Couple dans un lit, 

Femme ne veut pas de relations sexuelles 

Homme propose 

de regarder une image / une vidéo / etc. sur 

son téléphone, Femme très mécontente 

 

 

 

 Homme montre 

une image / une vidéo / etc. sur son 

téléphone, Femme très mécontente 

Homme regarde 

son téléphone, Femme jalouse qui veut 

savoir ce quôil fait 
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Homme 

mécontent / triste, Femme part avec ses 

bagages / ses affaires 

Homme qui sent 

mauvais, Femme dégoutée 

 

 

ü Jôai envie, je nôai pas envie 

 

Femme & Homme 

dorment dans un lit 

 Deux personnes 

vivent dans un appartement 

 

Homme qui pense 

¨ lôavenir 

Avoir un jardin secret 
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ü Qui dôautre est concern® par les situations ®voqu®es ? 

 

Jeune homme 

soutenu par son entourage 

Jeune homme non 

soutenu par son entourage 

Une équipe de 

professionnels 

Femme & Homme 

plus âgés (parents) 

 

 

ü Différentes pratiques sexuelles 

 

 Femme & Femme 

qui ont une relation sexuelle  

 Homme & 

Homme qui ont une relation sexuelle 

Homme & Femme 

qui ont une relation sexuelle 1 

 Homme & Femme qui 

ont une relation sexuelle 2 
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 Homme & Femme qui 

ont une relation sexuelle 3 

 Homme & Femme qui 

ont une relation sexuelle 4 

 Homme & Femme qui 

ont une relation sexuelle 5 

 Homme & Femme qui 

ont une relation sexuelle 6 

 Homme & Femme qui 

ont une relation sexuelle 7 

 Homme & 

Femme qui ont une relation sexuelle 8 

 Homme & 

Femme qui ont une relation sexuelle 9 

 Homme & 

Femme qui ont une relation sexuelle 10
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Annexe 2 : Journal de bord vierge ¨ 

destination des bin¹mes dôanimateurs 
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 1 

Journal de bord des animateurs ï Exposition Mes Amours 
 
 
Nom des animateurs :  _________________ __________________ 
 
Date de la rencontre : ________________ 
   

Nombre de participants (excluant les animateurs) _______ 
 
Genre des participants :  Nombre d'hommes _________  
  Nombre de femmes _________ 
Ages : __________________ 
 
Type de d®ficience : ___________________ 
 
Les participants se connaissent-ils ? : ___________________ 
 
Les participants ont-ils d®j  ̈eu des informations (cadre scolaire ou autre) 
/ particip®  ̈ des groupes de parole sur la sexualit® ? 
__________________________________________________________

__________________________________________________________ 
 
 
Rencontre no. ____ de ____ (si plusieurs s®ances) 
 
Assiduit® des participants (si plusieurs s®ances) :  
Nombre d'absents _____ 
Raison(s) de lôabsence ? ___________________ 
     ___________________ 
 
 
Contexte 
 

Lieu de la rencontre (ville, ®tablissement) : 
__________________________________________________________ 
 
Heure de d®but : _____________  Heure de fin :___________ 
 
Selon vous, jusquô̈ quel point les locaux ®taient-ils appropri®s  ̈la tenue 
la rencontre ? 
 
 pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement 
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 2 

Commentaires : 
_________________________________________________________  

_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
 
 
 
D®roulement de la rencontre 
 
Nombre de th m̄es propos®s : _____________ 
 
Nombre de th m̄es abord®s : _____________ 
 
Quels ont ®t® les th m̄es abord®s ? 

 

 

 

 
Dans quelle mesure le contenu pr®vu pour la rencontre a-t-il ®t® 
pr®sent® ? 
 
 pas du tout  partiellement  totalement 
 
 

Commentaires / explications : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
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 3 

4 prochaines pages  ̈dupliquer en fonction des th m̄es / panneaux 

pr®sent®s  
 
Th m̄e abord® : 
_______________________________________________________ 
 
Ordre (1er, 2e, 3e) ___________________ 
  
1. Selon vous, jusquô̈ quel point les participants ont-ils atteint les 

objectifs pour ce th m̄e ? 
 

Animateur avec T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 

 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  

 
Animateur sans T21 
 

Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________

__________________________
__________________________ 

 
 
 

 
2. Selon vous, jusquô̈ quel point les participants semblaient-ils 

int®ress®s par le contenu pr®sent® pour ce th m̄e ? 
 

Animateur avec T21 
 

Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  

_________________________________________________________  

Animateur sans T21 
 

Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________
__________________________

__________________________ 
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 4 

3. Dans quelle mesure les participants se sont-ils impliqu®s activement 
(®changes, discussions, actions) dans les activit®s propos®es pour ce 

th m̄e ? 
 

Animateur avec T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 

 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
 

Animateur sans T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 

 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________
__________________________
__________________________ 

 
 
 
 
 

 
 

 
 

4. Jusquô̈ quel point avez-vous l'impression que les participants sont 
satisfaits du contenu pr®sent® pour ce th m̄e ? 
 

Animateur avec T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  

     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
 

Animateur sans T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  

     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________
__________________________
__________________________ 
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 5 

5. Jusquô̈ quel point °tes-vous satisfait vous-m°me de la nature du 
contenu propos® pour ce th m̄e (ex : connaissances en lien avec le 

th m̄e, nature de l'activit®) ? 
 

Animateur avec T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 

 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
 

Animateur sans T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 

 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________
__________________________
__________________________ 

 
 

 
 

6. Jusquô̈ quel point °tes-vous satisfait vous-m°me du d®roulement des 
activit®s propos®es pour ce th m̄e (ex : accessibilit® du contenu, 
coh®rence du contenu, quantit® de contenu) ? 

 
Animateur avec T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 
 

Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
 

Animateur sans T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  
     0      1        2           3       4 
 

Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________
__________________________
__________________________ 
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 6 

7. Jusquô̈ quel point °tes-vous satisfait de vous-m°me comme 
animateur pour ce th m̄e (ex : facilit®  ̈transmettre le contenu, clart®, 

pr®cision, ouverture, susciter la communication) ? 
 
 

Animateur avec T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  

     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
_________________________________________________________  
 

Animateur sans T21 
 
Pas du tout  un peu   moyennement  beaucoup  totalement 

 

  

     0      1        2           3       4 
 
Commentaires  ̈ l'®gard de 
l'atteinte des objectifs : 
__________________________
__________________________
__________________________
__________________________ 

 
 
 
 

 
 
8. Avez-vous des suggestions  ̈ apporter pour am®liorer le contenu 

ou les activit®s de ce th m̄e ? 
 
Animateur avec T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________ 
 

 
Animateur sans T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________
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 7 

En repensant  ̈l'ensemble de cette rencontre : 
 

Qu'est-ce qui vous a sembl® le plus utile aux participants ? 
 
Animateur avec T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________ 
 

 
Animateur sans T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________

 
 
 
 

 
 
 

 
Qu'est-ce qui vous a sembl® le moins utile aux participants ? 
 
Animateur avec T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________ 
 

 
Animateur sans T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________

 
 
 

 
 

 

 
 
Qu'est-ce qui vous a pos® le plus de difficult® ? 
 
Animateur avec T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________ 
 

 
Animateur sans T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________
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 8 

 
 

 
 
De quoi °tes-vous le plus fier ? 
 
Animateur avec T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________ 

 
 
Animateur sans T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________

 
 

 
 

 

 
 
 
 
 
Remarques sur les conditions de passation de lô®valuation des 
participants : 
 
Animateur avec T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________ 

 

Animateur sans T21 
__________________________ 
__________________________
__________________________
__________________________
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Annexe 3 : Questionnaire vierge 

dô®valuation de lôexposition pour les 

visiteurs 
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 1 

£valuation de lôexposition Mes Amours 
 
 

1. Je suis : Un homme   Une femme  
 

2. Age : Jôai _________ ans. 
 

3. Avez-vous d®j  ̈ particip®  ̈ une formation ou un groupe de parole sur la 
sexualit® ? 

 

Oui    Non  
 

4. La salle ®tait-elle agr®able pour visiter lôexposition ? 
 

 
 

5. Avez-vous ®t® int®ress® par lôexposition Mes Amours ? 
 

 
 

6. Quel panneau vous a le plus int®ress®(e) ? 
 

 Silhouette Femme 
 Silhouette Homme 

 Silhouette neutre 
 Panneau ç Jôai le droit, côest interdit è 
 Fl c̄he des envies 

 
 

7. Quel panneau vous a le moins int®ress®(e) ? 
 

 Silhouette Femme 
 Silhouette Homme 
 Silhouette neutre 
 Panneau ç Jôai le droit, côest interdit è 
 Fl c̄he des envies 

 

8. Avez-vous appr®ci® les films ? 
 
 Oui 
 Non 
 Je ne sais pas 
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 2 

9. Avez-vous particip® autant que vous le souhaitiez ? 
 

 
 

10. Etes-vous satisfait(e) des informations que vous avez re­ues ? 
 

 
 

11. Etes-vous satisfait(e) des animateurs ? 
 

 
 

12. Est-ce que vous trouvez que lôexposition Mes Amours est utile ? 
 

 
 

13. Est-ce que vous avez envie de revoir lôexposition encore une fois ? 
 

 Oui 
 Non 

 Je ne sais pas 
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Annexe 4 : Questionnaire vierge 

dô®valuation ¨ destination des animateurs 

avec une d®ficience intellectuelle 
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	 1	

Mes Am ours : acc s̄ ¨ la vie 

am oureuse et  ¨ la sexualit® 

des personnes pr®sentant  une 

d®ficience intellectuelle  ï 

Const ruct ion dôun program m e 

de form at ion et  de recherche 

appliqu®e avec et  pour des 

personnes pr®sentant  une 

t r isom ie 2 1  
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