Mes Amours : acces a la sexualité
et a la vie amoureuse des
personnes avec une déficience
intellectuelle
Construction d’'un programme de formation et de

recherche appliquée avec et pour des personnes

présentant une trisomie 21

Rapport de recherche rédigé par
Yves Jeanne, Jennifer Fournier, avec la collaboration
de Germain Couture

Centre intégré

universitaire de santé
7 et de services sociaux

4 de la Mauricie-et-
du-Centre-du-Québec

FRANCE Québec mra

CHU¢ ? CERHES

Centre Ressources Handicaps et Sexualités

Saint-Eti
-
= y/
Fondation \
& ) CCoH™
France FIRA
Fondation Internationale | International Foundation LE COMITE NATIONAL
dela Recherche Appliquée | of Applied Disability COORDINATION
surle Handicap \ Research ACTION HANDICAP




L’¢équipe de I’Université Lumiére Lyon 2 (www.univ-lyon2.fr) est composée de Charles

Gardou, Professeur, consacrant ses travaux anthropologiques a la question du handicap depuis
de longues années et auteur de vingt ouvrages ; Yves Jeanne, Maitre de Conférences, qui a
dirige plusieurs ouvrages sur cette question et Jennifer Fournier, docteur en sciences de
I’éducation dont la thése porte sur I’intimité, la vie amoureuse et la sexualité des personnes en
situation de handicap. Ils sont membres de ’EA « Education, cultures et politiques », plus

précisément, de I’axe 2 sur le volet « Situations de handicap, éducation et sociétés ».
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La Fédération Trisomie 21 France (www.trisomie21-france.org) s’appuie sur la coopération

parents, professionnels, personnes avec une trisomie 21 pour que ces derniéres puissent mettre
en ceuvre leurs choix de vie dans le milieu ordinaire. Ses principes : la confiance dans la
capacité d’autodétermination des personnes, le partenariat avec les environnements, 1’exercice
des droits citoyens.
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Le Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de la Mauricie-et-du-Centre-du-

Québec (http://ciusssmcg.ca) a la responsabilité d’assurer 1'intégration des soins et services

offerts a la population de son réseau territorial a 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 a leurs proches. Ces services ont développe, depuis
plus de quinze ans, une expertise reconnue dans le domaine de I'éducation a la vie affective,

amoureuse et sexuelle des personnes présentant une déficience intellectuelle.
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Saint-Etienne

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 médical et I’accompagnement des personnes avec une Trisomie 21 mais également dans

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

systéeme immunitaire, etc.).

Centre Ressources Handicaps et Sexualités

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

de la promotion de la santé sexuelle et de la réduction des risques et des dommages, il met a
disposition des informations relatives a la vie affective et sexuelle des personnes en situation
de handicap, méne des actions de formation auprés des professionnels, de sensibilisation,

d’accompagnement et d’éducation auprés des personnes.
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Fondation
de
France

Depuis 1969, la Fondation de France (www.fondationdefrance.org) soutient des projets

concrets et innovants qui répondent aux besoins des personnes face aux problemes posés par
I’évolution rapide de la société. Elle agit dans quatre domaines : 1’aide aux personnes
vulnérables, le développement de la connaissance (recherche, culture, formation),
I’environnement et le développement 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 d’accés de tous a tout
et créent les conditions d’une participation réelle des personnes en situation de handicap aux
projets qui leur sont destinés. Le programme « Personnes handicapées » intégre la possibilité
de financer des initiatives concernant la vie affective, la sexualité et la parentalité. Ces projets,
en s’appuyant sur des démarches d’auto-détermination, participent a la promotion de leur

citoyenneté.

FIRAl

Fondation Internationale | International Foundation
dela Recherche Appliquée | of Applied Disability
surle Handicap \ Research

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

(www.firah.org) s’articule autour de 2 axes qui se complétent et s’assemblent :

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

appels a 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.

CENTRE RESSOURCESKRESOURCE CENTER
Recherche Appliquée et Handicap . Applied Research and Disability

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

mutuelles, des groupes de protection sociale, des entreprises, comités d’entreprises et autres
organismes et soutient financierement des projets d’accueil et de services pour les personnes

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

Médéric.
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Edito

Dans la perspective des modéles bio-psycho-sociaux de compréhension des situations de
handicap, notre recherche s’élabore a partir du discours des personnes concernées auxquelles
nous reconnaissons une expertise spécifique, trop souvent absente dans les travaux
scientifiques, ainsi que le signale Tom Shakespeare : «il existe une production plutot
importante de travaux autour des questions qui concernent la sexualité et le handicap mais
cette production est contrdlée par les professionnels du secteur médical, psychologique ou
sexologique. La voix ou [’expérience 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 a 1’éducation a la
sexualité auxquelles nous souscrivons. Il convient d’« évaluer les besoins, chez les personnes
ayant une déficience intellectuelle, en termes de connaissance sur la sexualité ; concevoir un
programme d’éducation sexuelle a partir de cette évaluation ; tester le programme
d’éducation congu pour voir s’il est compris et intériorisé par le public correspondant ;
interroger les bénéficiaires de ce programme a 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).

D’autre part, les travaux élaborés dans une perspective bio-psycho-sociale envisagent que les
personnes ne sont pas seulement « handicapées » par leur déficience ou les incapacités qui en
découlent mais également par les barrieres environnementales engendrant, ainsi que 1’a
théorisé Patrick Fougeyrollas (Fougeyrollas, 2010), un véritable processus de production du
handicap. Ce modele, comme celui proposé par la Classification Internationale du
Fonctionnement (OMS, 2001) permet de dépasser 1’analyse individuelle et d’orienter la
recherche vers une analyse systémique des situations de handicap. Concernant la sexualité,
elle permet de sortir d’une approche exclusivement centrée sur les dimensions médicales,
sexologiques et psychologiques pour prendre en compte, plus largement, les dimensions

environnementales, sociales, culturelles et Iégitime la pertinence des approches educatives.

De surcroit, I’évolution des modéles épistémologiques en sciences humaines et sociales induit
une reconnaissance de la validité des savoirs profanes et conduit a porter un intérét aux
savoirs expérientiels. Une expertise est reconnue a 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 a
I’autodétermination des participants. Son originalité réside dans le fait d’associer, comme
actrices, les personnes en situation de handicap a I’ensemble des stades de la recherche et de
I’action. Nous qualifierons alors volontiers notre démarche de collaborative (Desgagné et al.,
2001) puisqu’elle poursuit une double finalité : la production de connaissances ainsi que la
formation. Elle repose sur I’idée qu’il est indispensable d’intégrer le point de vue des acteurs
impliqués dans les situations réelles de vie et vise des retombées a 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-a-vis
de leurs pairs, elle intégre les perspectives ouvertes par les travaux scientifiques relatifs a la
Pairémulation (Gardien, Vautier et Simon, 2013). Il s’agit d’« une activité d’accompagnement
[...] soutenant [’intervention de personnes handicapées autonomes aupres de leurs pairs en
demande de davantage d’autonomie » et Vise «la production d’une expertise fondée sur
l'usage et la participation éclairée 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 a 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, a partir des années 80, les travaux scientifiques (Giami, Humbert et Laval, 1983)
ont mis en lumiére des représentations péjoratives de la sexualité des personnes présentant
une déficience intellectuelle. Celles-ci ont largement influencé des pratiques visant a
restreindre 1’expression de leur sexualité et a empécher leur accés a la parentalité (Giami et
Lavigne, 1993 ; Diederich, 1998). Longtemps confinée dans le champ des professionnels
concernés par l’accompagnement des personnes, les questions relatives a la sexualité
affleurent publiquement lorsque, en 1996, le Comité Consultatif National d’Ethique répond
aux sollicitations des meédecins qui s'interrogent sur le bien-fondé des interventions de
stérilisation effectuées suite aux demandes qu’ils recoivent de la part des familles ou des
institutions (CCNE, 1996). Parallelement, ces questions émergent dans les politiques de santé
et de prévention (Loi 2001-588 du 4 juillet 2001 relative a I’interruption volontaire de
grossesse et a la contraception, Art 23) puisque I’épidémie du V.LH., apparue au début des
années 1980, ne s’arréte pas aux portes des institutions (Diederich et Greacen, 2002).
Cependant, aujourd’hui encore, les pratiques confiscatoires perdurent malgré un consensus
théorique sur le droit des personnes a 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 dignité intrinseque, de I’autonomie individuelle y compris la liberté
de faire ses propres choix, et de [’indépendance des personnes; la non-
discrimination ; la participation et [’intégration pleines et effectives a la société ; le
respect de la différence et [’acceptation des personnes handicapées comme faisant
partie de la diversit¢é humaine et de [’humanité; ['égalité des chances ;
[’accessibilité ; 1’égalité entre les hommes et les femmes ; le respect du développement
des capacités de ’enfant handicapé et le respect du droit des enfants handicapés a

préserver leur identité » (ONU, 2006, Article 3).
En outre, 1’article 23 spécifie :

« Les Etats Parties prennent des mesures efficaces et appropriées pour éliminer la
discrimination a [’égard des personnes handicapées dans tout ce qui a trait au
mariage, a la famille, a la fonction parentale et aux relations personnelles, sur la base

de I’égalite avec les autres, et veillent a ce que :
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a) Soit reconnu a toutes les personnes handicapées, a partir de 1’dge 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 [’espacement des
naissances ainsi que le droit d’avoir acces, de fagon appropriée pour leur dge, a
[’information et a [’éducation en matiere de procréation et de planification familiale ;

et a ce que les moyens nécessaires a l’exercice de ces droits leur soient fournis ;

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

base de [’égalité avec les autres ».
Enfin I’article 25 précise que les Etats :

«a) Fournissent aux personnes handicapées des services de santé gratuits ou d’un
colt abordable couvrant la méme gamme et de la méme 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
aujourd’hui a un mouvement qui promeut la nécessité d’une vie en milieu ordinaire, condition
essentielle au respect des droits et de la participation sociale (Recommandation du Comité des
Ministres aux Etats membres relative a la désinstitutionalisation des enfants handicapés et leur
vie au sein de la collectivité, 2010). Dés lors que l’on s’engage a soutenir a la fois
I’indépendance et I’autonomie (ONU, 2006) de ces personnes, les questions relatives a la vie
amoureuse et sexuelle se posent avec une acuité nouvelle. Pour que ces droits s’exercent, un
certain nombre de conditions préalables existent. Elles concernent notamment la possibilité de
bénéficier d’une éducation a la vie amoureuse et sexuelle, de s’identifier soi-méme comme

sujet sexue et de faire valoir ses choix.

La Fédération « Trisomie 21 » compte plus de 60 associations départementales qui s’appuient
sur le principe du triple partenariat personnes avec une trisomie 21, parents, professionnels.
Elles ont développé des services médico-sociaux d’accompagnement (SESSAD, SAVS,
SAMSAH, SAT) et créent des dispositifs divers pour favoriser la vie en milieu ordinaire, la
capacité d’autodétermination, 1’exercice des droits. A ce titre, le livret « Imagine ton projet de

vie »! et I’outil numérique « C’est ma vie je la choisis »? constituent une aide a la formulation

! Disponible sur : 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 trés facile »® permet aux personnes de s’informer et d’étre
indépendantes dans leur suivi médical. Les associations travaillent également a la formation
d’auto-représentants®. Certaines mettent également en ceuvre un houveau dispositif
d’accompagnement dénommé PRISME (Palette Ressource pour I'Inclusion Socio-Médicale et
Expérimentale) qui vise a passer d’une logique d’offre médico-sociale a une logique de
réponse a la demande et aux projets des personnes, notamment en réorientant 1’action des
services médico-sociaux vers I’appui aux environnements de droit commun en mettant a leur

service des ressources humaines et techniques.

En complément des outils et dispositifs précédemment cités, Trisomie 21 France organise des
Universités d’été ayant pour objectif de promouvoir la réflexion au sein des associations
départementales qui la composent. Les derniéres (en juin 2013), intitulées par les personnes
avec trisomie 21 « Mes emmerdes, mes amours, mes envies »°, ont été congues a 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
intellectuelle® a été renseigné par une vingtaine d’adultes entre 18 et 39 ans vivant ou
travaillant en milieu ordinaire ou s’y préparant. Il en ressort la sévere méconnaissance des
répondants concernant la sexualité. Cette enquéte, bien que limitée dans son empan, incite a
penser que les personnes méconnaissent un grand nombre de termes permettant de nommer
les organes génitaux ou les pratiques sexuelles, qu’elles ignorent les notions de bases de la
physiologie de la sexualité et de la reproduction, que la contraception est incomprise, que la
pornographie semble étre un média tres présent chez les hommes en matiére d’approche de la

sexualité.

Cette enquéte rejoint le constat établit par un grand nombre d’auteurs 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 d’information et/ou d’éducation a la
sexualit¢ de méme que I’inaccessibilit¢ des services, de type planification familiale,
habituellement dédiés a la « santé sexuelle ». Ces méconnaissances constituent des entraves

majeures a I’épanouissement et a 1’autodétermination des personnes, au développement 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
° Disponible sur: http://www.universite2013.fr

® Traduit d’un questionnaire américain : « 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)
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relations amoureuses et sexuelles, avec un risque accru d’abus (Couture, Boucher, Mathieu,
Paquette, Dion et Tremblay, 2013), d’expositions aux infections sexuellement transmissibles
(1.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 n’existe pas
d’attentes positives de la part de 1’entourage familial ou professionnel concernant le potentiel
amoureux ou sexuel des personnes en situation de handicap. La réticence de 1’entourage
engendre des comportements de surprotection qui découragent le développement de certaines
expressions amoureuses ou sexuelles et peuvent contribuer a P’inhibition 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 Universités d’été, les personnes avec une trisomie 21 ont non seulement choisi
les themes abordés, mais ont participé de bout en bout a leur construction et a leur réalisation.
Elles se sont formées pour co-animer les différents ateliers proposes, ont participé aux temps
de restitutions et pris la parole lors des conférences pléniéres attestant de leurs pleines
capacités a co-construire les questions essentielles et ouvrant la voie a des recherches
conduites avec elles et non seulement pour et sur elles. Ce double contexte, théorique, issu de
la littérature, et pragmatique, issu de I’expérience de terrain, nous a conduit a envisager la
construction d’une formation sur la vie intime, amoureuse et sexuelle, correspondant aux
besoins et aspirations des personnes, qui pourra étre dispensée par elles en co-animation avec

un binbme, professionnel ou militant associatif.
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Entendre et faire écho 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 eté 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 1’équipe de
’Université 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 a propos d’un sujet présélectionné par le chercheur. Le but d’un groupe de
discussion est de mieux comprendre les expériences personnelles, les croyances, les attitudes,
les sentiments qui sont a la base des comportements. Habituellement, le sujet de la discussion
est introduit par une série de questions, parfois un support peut aussi étre utilisé — 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 ['une aprés [’autre, les « 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 utilisés afin d’étudier une grande
variété de sujets® relatifs a la sexualité » (Frith, 2000, p 276). Si on ne peut négliger une
limite, propre a cet outil, a savoir la pression du groupe qui peut influencer ou inhiber certains

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

7 Ont été présents a chague rencontre :

e Yves Jeanne, Mqitr_e §ie Conférences a I’Universit€ Lyon 2, auteur, aux Editions érés, de I’ouvrage
« Corps a ceeur : intimité, amour, sexualité et handicap », Responsable scientifique du projet

e Jennifer Fournier, Docteur en sciences de 1’éducation dont la thése porte sur I’expérience des personnes
en situation de handicap concernant I’intimité, 1’amour et la sexualité, formatrice et animatrice de
groupes de parole, Chargée de recherche pour le projet

A été présente ponctuellement :

e Marie-Eve Boisvert, Doctorante en sciences de I’éducation a 1’Université du Québec a Montréal et a

I’Université¢ Lyon 2, Orthopédagogue, Stagiaire pour le projet
8 Par exemple : «les prises de décisions relatives a la sexualité, les aptitudes a parler de sexualité, les
agressions sexuelles, les évaluations de séances d’éducation a la sexualité, les attitudes par rapport a la
contraception, les sentiments a propos du dépistage du SIDA et de I'utilisation des préservatifs, 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. D’abord, la prise de conscience
d’expériences partagées entre les membres peut encourager les échanges autour de questions
sensibles ou difficiles ; ensuite, les consensus peuvent aider & construire des réflexions plus
complétes et plus élaborées a partir des commentaires des uns et des autres ; enfin, les
désaccords peuvent conduire les participants a défendre leur point de vue et a produire des
explications plus approfondies (Frith, 2000, pp 282-287). Les avantages de 1’usage de cet
outil dans les recherches consacrées a la sexualité sont, en outre, « [’accées au langage et au
vocabulaire communément utilisés par les participants » (Frith, 2000, p 289), c’est-a-dire
I’acces aux systemes de signification au sein d’un groupe caractérisé par des expériences

communes.

Avec les personnes, nous utilisons des images (photos, schémas, dessins) qu’elles choisissent
et commentent ou que nous leur présentons afin de savoir ce qu’elles en pensent. Cet outil de
type photo-expression est constitué d’une cinquantaine de planches qui concernent I’ensemble
des aspects associés a la vie amoureuse et sexuelle®. Ainsi sont présentées des illustrations
relatives a la physiologie des hommes et des femmes, aux divers moyens de contraception,
mais aussi des images permettant d’évoquer des situations amoureuses ou sexuelles
multiples : masturbation, couples (hétéro et homosexuels) se donnant la main, s’embrassant
ou faisant I’amour par exemple. D’autres encore évoquent des situations d’abus et de
violence. Enfin, une série d’images exprime des émotions et des sentiments (joie, tristesse,

jalousie, colére etc.) en lien avec une situation mettant en scéne des personnages sexués.

Si les personnes avec trisomie 21 sont nos premiéres informatrices, nous sommes également
intéressés par la recension des questions essentielles, des difficultés repérées par 1’entourage
familial et professionnel des personnes concernant la vie amoureuse et la sexualité. Ces temps
permettent €également aux membres associatifs et/ou aux professionnels de s’associer a la
réflexion concernant 1’élaboration d’une formation co-animée avec les personnes sur ces
thémes et, pour certains d’en eux de se mobiliser comme acteur de la recherche en se

proposant comme binéme.

® 11 est constitué, pour partie, d’illustrations provenant du programme « Des femmes et des hommes » et, pour
une autre, de photos ou images diverses en provenance d’Internet.
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Composition

Premiere étape de la recherche, nous avons pris contact avec 1’ensemble des associations
départementales Trisomie 21 et avons rencontré celles ayant répondu a notre sollicitation.
Ainsi, entre novembre 2015 et septembre 2016, une quarantaine personnes adultes avec une
trisomie 21, plus d’une trentaine de professionnels et de parents ont participé a des focus
groupes au sein de huit associations (T21 Alpes-Maritimes, Gironde, Loire, Lot et Garonne,

Pyrénées Atlantiques, Rhone, Var et Vendée).

Associations Personnes Parents Professionnels Lyon 2
T21 Alpes- 8 femmes 2 parents 20 professionnels | 3 personnes
Maritimes 3 hommes

T21 Gironde, T21 3 femmes 2 parents 6 professionnels | 2 personnes
Lot et Garonne,
T21 Pyrénées
Atlantiques
T21 Loire 4 femmes 10 parents 5 professionnels | 3 personnes
2 hommes

T21 Rhone 3 femmes 6 parents / 2 personnes
1 homme

T21 Var 6 hommes 10 parents 4 professionnels | 2 personnes
6 femmes

T21 Vendée 1 femme 6 parents / 2 personnes
3 hommes

40 36 35

Les disparités dans la participation, au sein des associations, s’expliquent par le fait que la
venue de chacun s’est construite sur la base du volontariat. En outre, certaines associations
gérent un ensemble de services (SESSAD, SAVS, SAT, etc.), d’autres, plus modestes,

disposent de peu de services, quelques-unes n’en ayant aucun.

Les personnes rencontrées sont des adultes ayant entre 18 et 50 ans, certaines vivent chez
leurs parents, d’autres 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 participé ont majoritairement des enfants aujourd’hui adultes, quelques-uns ont des
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enfants adolescents. Les professionnels représentent, quant a eux, 1’ensemble des métiers

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

ergothérapeutes, psychologues, médecins, infirmiers, chargés d’insertion, 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 a trois heures chacune. Elles peuvent se regrouper sous les thématiques

suivantes :

Les aspirations sont celles de tout un chacun (rencontrer 1’dme sceur, fonder une
famille) et leur évocation est massivement corrélée a 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 s’interroger au-dela de ce cadre de justification ;

Les difficultés sont, corrélativement, liées a la solitude et a I’impossibilité de trouver
un partenaire : «j’'ai du mal a trouver un copain, ¢a me gonfle, c¢’est difficile de
trouver un homme », mais elles sont aussi celles qui se font jour dans une vie partagée
(mésententes, coleres) « parfois on se dispute pour rien du tout, ca donne envie de
pleurer » et celles qui naissent de la détresse de la séparation : « la séparation c¢a rend
triste, ca fait un trou ». Ces questions, centrales pour les personnes, ont donné lieu a
de nombreux échanges qui témoignent d’une grande solitude et d’un profond désarroi
que les propos positifs et rassurants des pairs ne parviennent pas a masquer. Les
personnes rencontrées bénéficient d’un réseau relationnel solide, surtout lorsqu’il
existe autour d’elles des services (SAVS par exemple) qui fournissent occasions de
rencontres et d’activités diverses, néanmoins les aspirations se heurtent bien souvent a
une réalité impitoyable.

Les scénarii de rencontre ou de « drague » (comment s’y prendre, a quels moments,
dans quels endroits) sont souvent stéréotypés : « On fait connaissance, on se présente,
on invite a boire et a manger apres, c’est le plus délicat il faut demander son numéro
avant d’attaquer [’amour. Ensuite, on appelle et on invite a la maison. Ca ne se fait
pas deés qu’on sort du restaurant parce que c¢a ne se fait pas dans la rue », « Moi je
cherche quelqu’un, mais pas au travail parce que ¢a peut poser des problemes. C’est

mieux a [’extérieur parce qu’au travail tout le monde peut tout voir. Les autres
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parlent : lui, il est avec elle ». L’imagination est reine et ces énoncés semblent

davantage performatifs que rendant compte d’expériences réellement vécues ;

Le sentiment amoureux et ses multiples facettes (tendresse, désir, jalousie, détresse
etc.) a été, a contrario, support a des énoncés plus «incarnés » : « certains garcons
sont sensibles, les femmes aussi », « quand on est amoureux, on veut étre ensemble, on
veut dormir ensemble, faire tous les trucs ensemble », « quand on est jaloux on se sent
mis a [’écart, on n’est pas bien, ce n’est pas agréable », « quand la personne part et
qu’on [’aimait, on est malheureux ». Les mystéres de I’attirance 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
quelqu’un mais on n’est pas amoureuse ». Parfois, les distinctions sont délicates et
portent bien souvent sur des signes extérieurs interprétés de facon aléatoire : pour
certains participants se tenir par la main est un geste amoureux, pour d’autres c’est un
geste amical. Les personnes évoquent aussi des situations concretes, auxquelles sont
socialement attachées des significations amoureuses (« quand on est amoureux on
s’embrasse »), qui traduisent une pensée prenant davantage appui sur la perception
visuelle et la concrétude des choses que sur I’introspection et la survenue d’insights
émotionnels. Cependant, nous constatons que 1’échange entre les participants permet
de dépasser les réponses a I’emporte-piece en introduisant une dimension réflexive

contextuelle.

Les échanges a propos de ce que I’on aime ou pas en matiére de pratiques
amoureuses et/ou sexuelles sont marqués par une grande liberté d’évocation et un
certain « naturel » (et une certaine concrétude) dans I’expression : « les baisers sur la
bouche c’est agréable, ¢ca donne beaucoup de plaisir parce qu’on se sent aimé par
quelqu’un », «faire ['amour, on aime ¢a, comme toutes les filles » ; mais aussi :
«J’aime pas (faire [’amour), faut se mettre a poil, c’eSt pas mon truc », «j’aime pas
les baisers sur la bouche, ¢a fait bizarre. Avec la langue, j’ai horreur de ¢a, la langue
dans la bouche, ¢a fait tousser, j’ai le goiit de [’autre langue, c’est dégueulasse ». 1l
s’agit pour nous d’un indicateur précieux quant a la capacité des personnes a aborder
les questions relatives a la sexualité ;

Les stratégies pour dire non a des sollicitations amoureuses et/ou sexuelles non
désirées ont été évoquées: «je lui dis: pourquoi avec moi ? Pourquoi tu
t’acharnes ? », « je dis que j’ai mal a la téte », « si quelqu 'un veut nous forcer on peut

le repousser violemment pour lui faire comprendre qu’il a dépassé les limites ». Nous
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constatons I’absence de récits d’abus de la part des participants ce qui contraste avec

la tres profonde inquiétude de leurs parents a cet égard ;

e Lesdroits et les interdits de faire ou de dire sont trés présents lors des échanges. Par-
dela une grande meconnaissance des droits, on constate des confusions fréquentes
entre ce qui releve des interdits légaux « on a pas le droit de forcer quelqu’un, c’est un
viol », des interdits « culturels » ou familiaux : « ¢ ’est interdit avant le mariage parce
qu’il faut rester vierge» et des points de vue personnels érigés en regle

« [’homosexualité, ce n’est pas bien, c’est interdit par la loi » ;

e L’orientation sexuelle donne lieu a des prises de position trés 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 : « gquelle horreur, c’est
dégueulasse » mais aussi « si quelque aime quelgu 'un, c’est totalement son droit » ; et
ce alors que plusieurs personnes témoignent de relations tant avec les hommes qu’avec

les femmes : «j essaie avec les filles et avec les gargons, ce sont des expériences » ;

e La pornographie semble servir, pour certains participants (hommes et femmes), de
modele normatif aux pratiques sexuelles, certaines femmes se plaignant d’avoir a les
« subir » : « ils veulent qu’on fasse ce qu’il 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 a partir de 18 ans » ;

Un point particulier doit étre ici soulevé. Les échanges ont souvent porté sur le mariage et le
désir d’enfant. A des degrés trés divers et sur des registres vari€s, ces préoccupations
mobilisent fortement les participants : « ¢a fait réver », «pour rassembler les familles »,
« pour vivre ensemble et avoir des enfants », « ¢ca me fait envie d’avoir un enfant », etc. Du
reste, la concomitance de nos rencontres avec les événements largement médiatisés du
« mariage pour tous », nous a donné a comprendre que, pour les personnes avec une trisomie,
cette loi les concernait tout particulierement. Elle établissait un droit, valable pour tout un
chacun, et donc singulierement pour elles. Cependant, nous décidons de ne pas intégrer ces
thématiques a notre proposition de formation. En effet, les questions, nombreuses et
complexes, liées a la parentalité, nécessitent la constitution d’un matériel de recherche
spécifique (recension de la littérature, des expériences des personnes concernées et des
modalités d’accompagnement, etc.) qui dépasse le cadre de notre recherche. Il s’agit 1a
néanmoins de questions cruciales qui devront étre investiguées.
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Retenons que les aspirations des personnes sont proches de celles de tout un
chacun ; que leurs difficultés sont liées a la solitude, aux conflits et aux
séparations ; que les scenarii de rencontre énoncés sont souvent performatifs
et stéréotypés ; que le sentiment amoureux et ses multiples facettes ont été
longuement évoques ; que les personnes ont mentionné ce qu’elles aiment ou
non en matiere de relations amoureuses et/ou de pratiques sexuelles ; qu’elles
connaissent des stratégies pour refuser des sollicitations non désirées ; que les
notions de droits et d’interdits, souvent confuseS ou erronées, structurent
fortement leurs discours ; que I’orientation sexuelle conduit a des réactions

tres 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 d’étre seule.

Je trouve que les disputes et les séparations c'est
compliqué.

Je veux avoir un amoureux ou une amoureuse comme tout
le monde.

Il y a plusieurs fagons d’étre amoureux.

Quand je n’ai pas envie je le dis.

Je sais ce que jaime et ce que je n‘aime pas dans ma vie

amoureuse et sexuelle.
Je ne sais pas trop ce qui est interdit.

Je ne sais pas trop ce que j'ai le droit de faire.

L’homosexualité c’est bien ou c’est pas bien ?

Je regarde de la pornographie.

Les échanges avec les parents

IIs confirment plusieurs points évoqués par les personnes et les complétent : I’aspiration a
faire des rencontres et les vécus de solitude ou de rejet, I’'usage de la pornographie et le désir
d’enfant. Ils mentionnent leur désir, trés puissant, de normalité et la recherche de conformité,
ce qui, selon eux, peut entraver les personnes dans 1’identification de leurs propres souhaits.
IIs constatent aussi des méconnaissances anatomiques et physiologiques.
IIs sont nombreux & évoquer leur crainte des abus ou instrumentalisations de toutes sortes
considérant que leurs enfants, méme adultes, sont souvent en difficulté pour « dire non », ce
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qui est souvent associé a « ne pas étre gentil », a « faire de la peine », d’ou la facilité a les
manipuler. Ils ne connaissent pas forcément ce a quoi les conduisent ce qu’ils acceptent et ne
sont pas toujours conscients des signaux qu’ils envoient : il leur est parfois difficile de
comprendre ce qui est implicite dans une situation potentielle de séduction ou d’ouverture (si

j’invite une personne a venir boire un café chez moi, est ce que je n’induis pas autre chose ?).

Certains reperent que les interdits ou les normes sociales ne sont pas compris, ce qui peut
inférer 1’adoption de conduites inadaptées. Les personnes ne connaissent pas non plus leurs

droits et comment les faire valoir.

En outre, ils remarquent des obstacles dans I’accordage 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 a identifier leurs propres émotions et, par
ricochet, celles des autres, a interpréter les réactions de 1’autre, notamment ce qui n’est pas dit
oralement mais transmis par le langage du corps ou par le visage. De plus, il n’est pas évident
de prendre en compte I’autre, son point de vue, de 1’écouter, de comprendre que, si je désire

quelque chose, ¢a n’est pas forcément le cas de mon ou ma partenaire.
IIs reconnaissent enfin le manque de lieux véritablement intimes qui pourraient étre supports a
des expérimentations et leur propre difficulté a 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 trés nombreux a évoquer leur crainte des abus
et instrumentalisations au regard de la difficulté qu’ils repérent chez leurs
enfants a s’opposer et & mesurer ou les conduisent ce qu’ils disent ou font ;
qu’ils consideérent que les normes, droits et interdits ne sont pas toujours
connus ou compris; qu’ils décelent des obstacles dans 1’accordage avec
autrui et qu’ils mentionnent certaines entraves liées a I’environnement

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 c’est difficile pour une personne qui

a une trisomie 21 de comprendre les autres personnes.

Les parents pensent qu’une personne qui a une trisomie 21

ne se rend pas toujours compte de ce qu’elle fait.

Une personne avec trisomie 21 ne connait pas bien ses

droits.

Il y a des personnes qui peuvent faire du mal a une
personne avec trisomie 21.
Il n'y a pas assez de lieux intimes pour les personnes avec

trisomie 21.

C’est difficile pour les parents de parler de la vie sexuelle

avec leurs enfants.

Les échanges avec les professionnels

Ce qui en ressort est, a nouveau, congruent avec les paroles des personnes et des parents. Ils
mentionnent les difficultés des personnes qu’ils accompagnent : difficulté pour faire des
rencontres, notamment dans les espaces de droit commun ; difficulté a identifier ses propres
désirs, a s’opposer ; difficulté de compréhension et d’usage des interdits et normes sociales en
matiére de comportements amoureux et/ou sexuels ; incongruence des mots et des choses ;
prégnance excessive des normes et des modeles au détriment de I’expérience (pornographie,
séries, éducation familiale, etc.). Ils relévent aussi des entraves liées a I’entourage familial ou
professionnel (géne, réticence, autres priorités, etc.) et a 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 qu’ils mettent davantage I’accent sur les

obstacles liés a I’entourage familial et/ou professionnel.
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Des chercheurs ont discuté avec des eéducateurs, des
psychologues et d’autres professionnels.

Les professionnels disent les mémes choses que les
personnes avec trisomie 21 et les parents.

Les professionnels pensent que ce n’est pas facile pour les
parents et les professionnels de parler de I'amour 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 intérét confirmé pour le sujet et

une grande hétérogéneéité de profils

A I’issue de ces rencontres, que retenir pour concevoir la formation ?

Tout d’abord le grand intérét de notre proposition pour 1’ensemble des participants. Les
questions soulevées par la vie amoureuse et sexuelle mobilisent I’ensemble des personnes
concernées. Les personnes avec une trisomie 21 tout d’abord ; les séances de travail de
trois heures en moyenne, n’ont jamais €puisé I’ensemble des sujets. Pour les parents, leurs
inquiétudes, leurs doutes, leur lucidité douloureuse des difficultés de leurs enfants en la
matic€re mais aussi leur profond désir qu’ils puissent jouir d’une vie amoureuse et sexuelle
satisfaisante ont fait I’objet de débats d’une grande richesse. Les professionnels enfin,

conscients de la situation des personnes, plébiscitent la nécessité d’une formation.

Si I’ensemble des constats établis par la littérature (cf. supra) est confirmé par notre
propre enquéte, les échanges avec les personnes permettent de saisir finement la

complexité des dynamiques, condition indispensable a la construction d’une formation.

Alors que les connaissances concernant la sexualité sont souvent lacunaires ou confuses,
leurs intéréts, leurs préoccupations en la matiere sont forts néanmoins. A des degrés
divers, le désir de savoir, de comprendre et de se comprendre, le désir d’expériences et les
inquiétudes afférentes, les frustrations, les échecs, les espoirs, tout cela, comme pour
chacun d’entre nous, est au coeur de leurs pensées. Cependant, les singularités
existentielles (condition de vie, degré d’autonomie, prégnance plus ou moins forte de la
déficience intellectuelle) présentent une diversité telle qu’elle obere de facto toute
tentative d’homogénéisation. Trois facteurs se distinguent, intrinsequement liés les uns

aux autres.

Au premier plan, vient I’hétérogénéité du développement psychosexuel. Les théories
canoniques du developpement (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 congues a partir de la notion de stade. Passage obligé d’une étape
a une autre, chaque stade apporte les expériences et les connaissances necessaires pour

accéder au suivant, et en matiére de sexualité, pour parvenir au stade ultime, celui de la
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génitalité oblative. Fort de ces modéles, la pensée €¢ducative s’est puissamment structurée
en considérant les personnes avec une deficience intellectuelle comme bloquées, fixées a
un stade de développement. Cette théorie, énoncée dés le milieu du 19°™ siécle par
Edouard Seguin, est a la base de nombreux modeles pédagogiques toujours actuels. I
s’agit alors de cerner le moment de développement ou la personne est parvenue et, par des
apports appropriés, de I’accompagner vers la reprise du développement. La rencontre avec
les personnes infirme cette approche et rend d’avance caduque toute formation a la vie
amoureuse et sexuelle qui prendrait appui sur cette conception. En effet, ce qui est
caractéristique des personnes n’est pas leur fixation globale & un stade de développement
mais la cohabitation de situations de vie, d’émotions, de sensations, d’expériences qui
sollicitent en permanence différents niveaux d’appréhension, ce qui a pour effet de les
mettre constamment en décalage entre sollicitations sociales et capacités cognitives a les
traiter, entre stimuli internes et appréhension des opportunités environnementales.
Déficient en matiere de communication, mais travailleur en ESAT sans cesse sollicité par
autrui ; sans compréhension véritable des régles sociales mais habité par des pulsions
sexuelles exigeantes conduisant a des manifestations sexuelles inappropriées ;
indépendant certes mais seul surtout ; enfant peut-étre mais adulte aussi. Les personnes
vivent bien souvent des expériences dysharmoniques et ce, bien au-dela de leur vie

amoureuse et sexuelle.

Vient ensuite la grande diversité des possibilités de compréhension et d’expression. Les
personnes ont tres diversement accés au langage (lexique, dénotation, connotation,
métaphore, etc.) par conséquent, les modalités pédagogiques devront étre diversifiees 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 a connaitre
une vie amoureuse et sexuelle partagée, si elles évoquent volontiers ce qu’elle serait, les
réalisations restent le plus souvent hypothétiques et la solitude en la matiere semble étre le
plus souvent le lot commun. Si certains participants, peu nombreux, parlent a partir
d’expériences sexuelles avérées, d’autres manifestement n’en ont aucune. Cela entraine
une trés grande hétérogénéité des questions et des préoccupations. De plus, la qualité des
réflexions relatives a celles-ci est directement liée aux positionnements des unes et des
autres au regard de 1’expérience : a partir de quelles experiences 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, hétérogéneité des possibilités

d’expression comme de compréhension, diversité des expériences, autant d’¢léments

incontournables pour concevoir les modalités et les outils qui seront mis en ceuvre dans la

formation.

Des empéchements...

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

personnes, bien qu’a des degrés divers, des sources d’empéchement manifestes.

Liés a la méconnaissance du corps et a celle des droits et des

interdits

La méconnaissance du corps sexué et de son fonctionnement, mis en lumiére par de
nombreuses recherches, se veérifie 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
réponses portent avant tout sur I’apparence : les cheveux (longs ou courts), les boucles
d’oreille, les vétements, la moustache, etc. Le constat d’un sexe différent n’est énoncé que
beaucoup plus tard, avec le soutien des animateurs. Ces constats, partagés par les parents
et les professionnels, ne semblent pas étre une préoccupation pour les personnes elles-
mémes. Cependant, il nous semble indispensable d’y 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 (« ¢ ’est pour faire des bébés », « ['implant,
c’est pour ne pas attraper le S.I.D.A. »). Les hommes ont des connaissances toutes aussi

lacunaires a propos de ces questions.

D’une part, ces méconnaissances et incompréhensions invalident les messages préventifs
qui leurs sont destinés et ne sont pas intégres : « le S.I.D.A., c¢’est ce qui sort du sexe de
[’homme » (en lieu et place du sperme). D’autre part, elles constituent des entraves dans
les choix et comportements amoureux et/ou sexuels, a I’exemple 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¢ d’une

pénétration vaginale.

Une autre méconnaissance importante concerne les droits et les interdits en la matiere.
Elle a des conséquences directes sur les attitudes et les comportements, a I’exemple de cet
homme adulte amoureux d’une 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 d’autrui, etc.). Celle-ci induit, en
outre, une vulnérabilité des personnes qui, ignorant les interdits et leurs droits, ne peuvent
pas les faire valoir auprés d’autrui (amis, familles, professionnels, environnements

sociaux, etc.).

Retenons les méconnaissances anatomiques, physiologiques, celles liées a la
procréation et a la contraception ou relatives aux interdits et aux droits qui

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

C’est difficile de faire des choix dans la vie

amoureuse et la sexualité.

C’est difficile quand on ne connait pas bien

son corps.

C’est difficile quand on ne connait pas bien le corps de

'autre.

C’est difficile quand on ne sait pas ce qu’'on a le droit de

faire.

C’est difficile quand on ne connait pas ce qui est interdit.

Si je ne connais pas bien mon corps et le corps de l'autre,
ca me rend plus fragile.

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

me rend plus fragile.
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. Liés a l'irrésistible attrait de la conformité

Lors des échanges relatifs aux régles et aux normes, outre les questions posées par leur
méconnaissance (cf. supra), nous constatons fréquemment le caractére peremptoire
d’affirmations qui toutes se présentent de fagon rigide, sans nuances « j’ai le droit » ou
« je n’ai pas le droit, point », « ¢’est comme ¢a et pas autrement » quand bien méme elles
relévent, en premiére lecture, de I’absurde : « les Italiens ne font pas ¢a (I’amour), ils
dorment ensemble c’est tout ». Lorsque nous proposons de discuter ces affirmations, les
personnes semblent déstabilisées, mal a 1’aise, voire prises en faute. Il est trés difficile de
faire entendre un point de vue différent, de susciter une réflexion, d’interroger le sens des
propos. Cela peut, en partie, s’expliquer par les limites cognitives, conséquences de la
déficience, mais il apparait aussi que les regles ne sont pas intégrées, comprises mais
seulement apprises avec 1’injonction de s’y soumettre. Certain participant pourra par

exemple énoncer : « On n’a pas le droit de faire ['amour, c¢’est comme ¢a ».

Ainsi, dans le champ de la sexualité, les personnes en situation de handicap ne sont pas, le
plus souvent, référées a des interdits mais a des interdictions (Vaginay, 2014).
L’interdiction, selon lui, « correspond plutdt & une restriction des libertés, qui se traduit
concrétement par une réduction des actes possibles. Son origine est pratique, a visée
organisationnelle ; elle est strictement humaine. [...] Elle est motivée par des raisons de
securité (se tenir a [’écart des dangers), de maintien de [’ordre (ne pas faire n’importe
quoi) ou de tranquillité des autres. [...] Les interdictions, sélectionnées et développées
souvent pour des raisons opportunes, sont modulables et fluctuantes. Comme elles ne
s’adressent pas a tous de la méme maniere, elles ont de fortes chances de dévoiler leur
aspect arbitraire. Elles trouvent leurs forces dans la conviction et [’autorité de celui qui
doit ou veut les faire appliquer » (Vaginay, 2014, p 77). Il y a la un enjeu de taille : celui
de savoir si les personnes en situation de handicap « relevent d’interdits comme tout le
monde - au titre de leur humanité et de leur humanisation- ou, au contraire, si elles sont
cadrées par des interdictions spécifiques qui n’ont été élaborées que du fait de leur
handicap. [...] Ainsi, quand on leur restreint le champ d’acces a la sexualité au prétexte
de les protéger, est-ce qu’on ne leur interdit pas, dans le méme mouvement, ce qui leur
serait autorisé si elles n’étaient pas handicapées ? Et si c’est le cas, qu’est-Ce (Ui NOUS
donne autorité pour le faire ? Et qu’est-ce qui, dans la structure sociale, valide et

authentifie cette autorité ? » (Vaginay, 2014, p 78).

31



En outre, faire ou ne pas faire ne reléve pas de la délibération, mais d’une exigence de
conformité : faire « comme tout le monde, comme les autres » non pas par choix, mais par
identification adhésive a la norme. Ce désir de conformité est trés présent chez les
personnes et leurs parents, qui le confirment, craignent qu’il n’obére la possibilité¢ de
savoir ce qu’il en est de leurs propres souhaits. Si la recherche d’une 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 s’énoncer de la fagon suivante : « ce que
je veux, c’est ce qui est normal » sans qu’un jugement sur cette « normalité » ne soit
envisagé. Nos échanges a propos de la pornographie sont, a cet égard, particulierement
révélateurs. Elle n’est pas seulement, pour les personnes, un simple stimulant érotique
mais une source d’information. Les films, séries et émissions de téléréalité sont aussi des
modéles a reproduire. Force est de constater que cet attrait irrésistible & la conformité

génere échecs relationnels, frustrations et entrave la possibilité d’inventer sa vie.

Retenons I’impact des regles, des interdictions et des exigences de conformité

qui font obstacle a I’autodétermination.

Les personnes avec une trisomie 21
pensent que c’est tres important de faire

comme tout le monde.

Les personnes avec une trisomie 21 ne font pas toujours

comme elles ont envie.

C’est difficile de choisir.

Liés a la difficulté a identifier les émotions et a interpréter les

attitudes

Il s’aveére que, parfois, les participants sont en difficulté pour interpréter correctement les
émotions suggeérées par les images. On remarque une propension a connoter positivement

les expressions quand bien méme celles-ci sont manifestement négatives. Par exemple,
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I’image d’un homme mettant une main sur la bouche d’une femme pour I’empécher de
crier tandis que I’autre est posée sur son sexe (I’image ici est trés explicite et le visage de
la femme traduit 1’effroi) n’est pas interprétée comme une situation de violence mais
recoit une connotation positive. La difficulté particuliére pour les personnes avec une
trisomie 21 a interpréter correctement les émotions négatives manifestées par le visage et
I’attitude d’autrui, de méme que leur propension a surinvestir les émotions positives, font
I’objet 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, colére) recoivent
des interprétations erronées ou confuses. Ce point est essentiel car I’adaptation adéquate
des conduites émotionnelles ou sociales tient, pour une grande part, a la capacité de traiter
correctement les expressions comportementales d’autrui ainsi qu’a une compréhension
adéquate de ses états mentaux. Ces difficultés peuvent étre a 1’origine de situations d’abus
ou de violence mais aussi sources d’incompréhension et de désarroi dans les tentatives

d’approches amoureuses.

Retenons les difficultés a interpréter les émotions et attitudes d’autrui

entrainant une possible prise de risque et de potentiels malentendus.

Les personnes avec une trisomie 21 disent

que c’est difficile de reconnaitre la peur, la

colére ou la tristesse.

Les émotions c’est compliqué.
C’est dangereux de ne pas connaitre les émotions.

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 'autre personne ne veut

pas.

Ca peut rendre la personne triste ou en colere.
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... Liés a la prise en compte d’autrui et aux failles de I'accordage

avec lui

Si « le consentement, en matiére de sexualité, apparait d’autant plus crucial qu’il interdit
toute instrumentalisation d’autrui comme simple objet sexuel » (Goffette, 2014, p 132),
nous rejoignons Jérome Goffette qui mentionne 1’accord, au-dela du consentement : « ce
n’est pas obtenir d’autrui qu’il consente a ce qu’on utilise son corps qu’il faut rechercher,
mais s’accorder avec [’autre dans un cheminement ou les corps et les consciences
concordent » (Goffette, 2014, p 132). La difficulté des personnes a prendre en compte
autrui, son point de vue, a nécessairement des conséquences dans 1’établissement de

relations sociales et interpersonnelles.

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

dans ce qu’ils dénomment la « cognition sociale » :

- la perception, I’identification et la reconnaissance de 1’état émotionnel de 1’autre

(cf. supra) ;

- la représentation mentale de 1’état émotionnel de I’autre qui implique la possibilité
de se décentrer : « Cette capacité est de nature imaginaire et hypothétique. Dans
cette perspective, elle permet de déterminer a quel point une personne est capable
d’émettre une hypothése (avoir une « théorie ») quant a ce que l’autre pense ou
ressent (de « /’esprit ») et dans quelle mesure son idée est juste et flexible »
(Giguere, Joyal & Lemelin, 2013, p191) ;

- D’empathie qui est constituée, entre autres, par une réaction en adéquation avec
I’autre sur le plan émotionnel. Les auteurs soulignent « qu’une réponse
empathique appropriée n’est pas synonyme d 'une simple « contagion émotionnelle
». Cette derniére renvoie plutot a une détresse personnelle qui concerne d’abord
des enjeux individuels en lien avec des difficultés a réguler ses émotions en

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

Les parents ont mentionné la sur-sensibilité de leurs enfants a la détresse d’autrui et nous
avons pu constater la « contagion émotionnelle » au sein de certains groupes lorsqu’un
participant se met a pleurer ou évoque une situation qui a été mal vécue. Ils ont aussi
évoqué la difficulté de leurs enfants a se décentrer. Les personnes ne se représentent pas
toujours I’autre comme un étre ayant ses propres sentiments, intéréts, désirs et pensées.
Elles ne semblent pas toujours en mesure de prendre en compte la perspective de I’autre,

son etat mental, et semblent agir comme si elles n’étaient pas différenciées des autres,
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comme si ’autre éprouvait « naturellement » les mémes sentiments qu’elles, avait les
mémes intéréts ou désirs, pensait les mémes choses. Dans les relations amicales ou
amoureuses, cet éetat de fait peut conduire a des incompréhensions, des malentendus ou
des conflits qui ne trouvent pas toujours a se dire entre les partenaires. Dans les pratiques
amoureuses et sexuelles, cela peut conduire 1’un ou ’autre a vivre des expériences qu’il

ne désire pas.

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

I’autre pour s’ajuster a lui.

Quand moi je suis heureux je ne comprends

pas pourquoi I'autre est triste.

Quand je veux m’amuser je ne comprends

pas pourquoi I'autre ne veut pas.

Quand on ne comprend pas l'autre, on peut vivre des

moments pas agréables.

. Liés a la non sollicitation de la pensée réflexive

La trisomie 21 impacte le fonctionnement mental, intellectuel et cognitif des personnes
dans des proportions variées. Il s’en suit, pour les parents et les professionnels, la
nécessité d’ajuster 1’éducation et 1’accompagnement qu’ils mettent en ceuvre. L’effort
éducatif vise trés largement une adaptation sociale, en sorte que I’on 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 a protéger au
détriment parfois de I’expérimentation des situations de vie. Dans le méme temps, ils
constatent et regrettent la « sur-adaptation » des personnes et son caractere un peu factice.
Hervé Benoit (Benoit, 2014) reléve certains écueils des pratiques éducatives ou
pédagogiques en direction des personnes en situation de handicap telles la simplification
des taches ou la prééminence des traitements locaux sur la construction du sens global :
« La parcellisation, la simplification des taches conduit a les priver de sens, et & priver les

[personnes] de penser, ce qui retentit négativement sur leur engagement ; il convient donc
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de conserver des tdches complexes, parce qu’elles préservent du sens et une
hiérarchisation des connaissances propres aux vrais apprentissages, /[...] cela
n’impliquant nullement la disparition d’apprentissages procéduraux et de savoir-faire »
(Benoit, 2014, pp 32-33). Il rappelle que les activités d’automatisation, tel le décodage (et,
pour ce qui nous intéresse, le décodage d’émotions, de scénarii amoureux ou sexuels, etc.)

n’équivalent pas la compréhension.

L’automatisation et la simplification se sont aussi révélées lors des groupes. Dans nos
échanges, nous constatons que, bien souvent, les personnes ont un avis trés tranché sur les
choses : « ¢’est comme ¢a et pas autrement ». Ces jugements, bien souvent péremptoires,
sont prononcés précipitamment (les personnes choisissent telle ou telle image et, tres vite,
sans presque réfléchir, énoncent son contenu) et ne mobilisent ni 1’observation ni la
réflexion, comme si toute question entrainait une injonction a répondre et ne constituait
pas une proposition pour penser. Dans son ouvrage « Introduction a la pensée complexe »,
Edgar Morin montre ’existence d’un paradigme de la simplicité : « qui met de [’ordre
dans ['univers et en chasse le désordre. [...] La simplicité voit soit ['un, soit le multiple,
mais ne peut voir que 1’'Un peut étre en méme temps Multiple. Le principe de simplicité
soit sépare ce qui est lié (disjonction), soit unifie ce qui est divers (réduction) » (Morin,
1996, p 79). A contrario, la pensée complexe est une pensée capable d’accepter la
complexité, c'est-a-dire I’incertain et la contradiction (Morin, 1996). Le travail en groupe
conduit a ’occasion de la recherche ouvre quelques pistes. En effet, lorsque d’autres
participants proposent un contenu différent a la méme image, alors un dialogue réflexif
peut parfois s’engager (retour a ce qui est sur I’image, justification argumentée du point
de vue). Ces séquences nous conduisent a faire I’hypothése que, si en premiére analyse,
les réponses données par les personnes témoignent d’une injonction a répondre et d’une
simplification, la possibilité d’¢laboration réflexive n’est pas, pour autant, absente pour

peu qu’elle soit mobilisée.

Retenons que la simplification et I’intention d’adaptation sociale ne

soutiennent pas toujours 1’élaboration réflexive des personnes.

Quand c’est trop simple on ne réfléchit pas.

C’est mieux quand c’est un peu compliqué.
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Ca fait réfléchir.

Parfois c’est difficile de dire ce que je pense vraiment.

Des points de vigilance

L’importance de la place des parents (et plus globalement de la famille) est manifeste dans
I’ensemble des échanges, notamment en raison de la dépendance (relative a 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 trés 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 étre inquiets » ; « les parents veulent que leurs enfants soient heureux » ; « ¢ ’est
ma vie, mais mes parents peuvent s’en méler » ; « mes parents préféreraient que je sorte
avec un garcgon trisomique, mais moi je préfére un garcon normal ». Il est illusoire de
penser que nos choix s’effectuent en dehors de toute influence. Ils sont, en effet, orientés
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 s’agit alors de
prendre conscience des jeux relationnels, des jeux d’influence qui sous-tendent les

décisions.

L’abus est, pour les parents, une préoccupation majeure. Sensibles a la vulnérabilité de
leurs enfants et, singuliérement a leur propension a vouloir faire plaisir et a ne pas savoir
interpréter correctement les conduites visant a les instrumentaliser : « pour les personnes
trisomiques dire non est souvent associé a ne pas étre gentil d’ou la facilité qu’il y a a les
manipuler », ils craignent les expériences négatives voire traumatiques qui pourraient
résulter de rencontres inopportunes : « elle ne pensait pas qu’elle en arriverait la, elle ne
pensait pas que c’était ¢a ». Cependant, le discours des personnes ouvre a une
appréhension plus nuancée et plus complexe de cette question. Observons tout d’abord
que ce point, central pour les parents, n’a pas été au coeur des échanges avec les personnes
(bien que certaines images de 1’outil photo-expression y fassent explicitement référence et
qu’elles aient circulé dans I’ensemble des groupes) ; la solitude amoureuse, la difficulté a
faire des rencontres semblent les préoccuper davantage. Cependant, les récits de situations
« ambigues », dans les transports en commun par exemple, recueillis aux cours des
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séances, mettent en lumiere a la fois la lucidité des personnes sur le caractere séducteur de
I’invite et I’ambivalence de la réponse qu’elles-mémes apportent. Elles sont conscientes
qu’on les « drague » mais elles ne détestent pas 1’étre ! La question du consentement est
délicate. Qu’est ce qui reléve du désir de plaire, de celui de ne pas déplaire, du jeu de

séduction ? Quelle place faire a la part d’ombre existante dans tout consentement ?

Le choix ne peut exister en dehors de I’ambivalence des souhaits. Il s’agit moins de
dénoncer cette ambivalence que de soutenir 1’évaluation 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 d’investir le champ de la vie amoureuse et

sexuelle comme une dimension positive pour leur vie.

IIs font néanmoins apparaitre des empéchements ou des besoins spécifiques qui
se situent a plusieurs niveaux. Celui des méconnaissances, celui de 1’élaboration
d’une conscience et d’un savoir sur soi et pour soi, celui enfin de 1’ajustement
dans les relations a autrui. Les méconnaissances restreignent le champ des
possibles, I’absence d’un savoir sur et pour soi contrarie 1’énonciation d’une
volonté ou la possibilité de se déterminer, le défaut d’ajustement entrave le jeu
des distances et des proximités, celui des influences choisies ou subies, des
attachements et des détachements. Dés lors, la formation s’attachera a développer
les facultés qui fondent le libre choix, dans le sens ou I’entend Agata Zielinski,
c’est a dire celles « d’imaginer (permet de se projeter), d’évaluer (ce qui est
possible ou non, ce qui est bon, moins bon ou mauvais, ou encore les
conséquences), de juger (si tel souhait est conforme ou non avec [’idée que nous
avons de nous-mémes, 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
n’aura pas pour but d’enseigner les participants, mais de contribuer a ce qu’ils
puissent, en conscience, élaborer leurs propres choix, evaluer 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 bindbmes de formateurs permettront aux
participants une meilleure connaissance d’eux-mémes, de leurs souhaits, de leurs
préférences afin de soutenir leur faculté de juger si ce qui se présente a eux est
conforme a 1’idée qu’ils se font d’eux-mémes, de ce qui est bon pour eux et non

seulement référé a un mode¢le extérieur auquel se plier ou qu’il s’agit d’imiter.

Ils pourront soutenir les capacités relationnelles des personnes en sorte qu’elles
soient en mesure d’émettre des hypotheses sur ce que 1’autre pense ou ressent,

d’ajuster leurs idées en fonction de ses retours et d’agir en conséquence.

Ils devront aussi éviter le piege de la simplification excessive, de I’automatisation
avec pour seule ambition [’adaptation sociale, en proposant des modalités
pédagogiques permettant d’éviter une pensée Dbinaire, favorisant la
reconnaissance de la complexité et visant la compréhension par une construction

réflexive.

La formation se voudra un appui a I’autonomie des personnes, entendue comme
la « capacité d’arbitrer entre plusieurs possibilités et de choisir ce qui apparait
comme raisonnable en fonction de ce que ['on est » (Zielinski, 2009, p 23). Cette
faculté de vouloir par soi-méme suppose de prendre en considération ses propres
capacités et fragilités pour « passer de [’acquiescement a l’autodétermination »
(Zielinski, 2009, p 23).

Les personnes avec trisomie 21

s’intéressent a la vie amoureuse et

sexuelle.
C’est important dans leur vie.

Pour une personne avec trisomie 21 c’est 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 a choisir.

Savoir quels sont mes droits.
Savoir ce qui est interdit.
Savoir ce que j'ai envie.

Grace a 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 s’aider entre elles pour

apprendre mieux.
La formation sera un peu difficile, c’est 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 expérimenter les

outils

Constitution des bindomes

A T’issue des groupes de travail conduits dans 8 associations, 19 personnes se sont portées
candidates pour poursuivre ’aventure : 9 personnes avec trisomie, 10 personnes sans trisomie.
2 personnes avec trisomie n’ont pas été retenues : la premiere en raison de son impossibilité a
se distancer de ’objet (excitation incompatible avec une posture d’animateur), la seconde
puisque son bindme aurait été sa mére. 3 personnes sans trisomie n’ont pas, non plus, été
retenues : la premiere en raison de discours et d’attitudes contraires a 1’esprit du programme
(impossibilité & envisager une relation symétrique avec son bindme et a investir une posture
de facilitateur'®). Une deuxiéme n’a pas été choisie par la personne avec trisomie qui aurait pu
constituer, avec elle, un bindme. La troisiéme était la mére d’une candidate avec trisomie.

Nous avons donc été en mesure de constituer 7 bindbmes.

Pour les personnes avec trisomie, les animateurs retenus sont 4 femmes et 3 hommes, agés de
23 a 44 ans. 3 habitent un logement individuel, 1 est en colocation, 3 résident en famille. 5
d’entre elles ne bénéficient d’aucune protection juridique, 1 personne est sous curatelle
renforcée, la derniére est sous tutelle. Concernant la situation professionnelle, 3 travaillent en
milieu ordinaire, 3 en milieu protégé et 1 est en recherche d’emploi. Toutes bénéficient d’un
accompagnement médico-social en milieu ouvert (SAVS, SAT, SAMSAH, plateforme de
services, etc.) et pour la moitié¢ d’entre elles auprés de plusieurs services. 3 d’entre elles ont
des engagements militants en lien avec les associations Trisomie 21 (auto-représentant au sein
d’un collectif d’une association départementale, Vice-Présidente d’une association

départementale, Vice-Président au niveau national).

0 Cf. infrap. 46
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Pour les personnes sans trisomie 21 les animateurs retenus sont 5 femmes et 2 hommes, ageés
de 31 a 53 ans, 5 salariés de services méedico-sociaux Trisomie 21 (3 éducateurs spécialisés, 1
psychologue, 1 chargée d’insertion), 1 intervenant ponctuel au sein d’un service Trisomie 21
(diététicien et chef d’entreprise) et 1 militante associative au sein d’une association Trisomie

21 (consultante en entreprise).

Retenons que 7 bindmes se sont constitués pour participer a la suite de la
recherche. Toutes les personnes avec trisomie 21 (5 femmes et 2 hommes)
bénéficient d’un accompagnement médico-social en milieu ouvert, 3 d’entre
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

5 femmes et 2 hommes qui accompagnent les personnes
avec trisomie 21.
Les personnes qui accompagnent sont surtout des

éducateurs ou psychologue.

42



Modalités de fonctionnement des

sessions de travail

Une recherche émancipatoire

Le projet Mes Amours, s’inscrit 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 percue aussi comme une mission de développement,
d’autonomisation et de responsabilisation des personnes [en situation de handicap] »
(d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 4). « L ’expérience vécue des
personnes en situation de handicap est au coeur de la recherche et implique [’idée qu’un

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

Ce type de projet « est utopique en ce qu’il déplace certaines lignes. Le mener est déja 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 capacitées
des personnes avec une déficience intellectuelle. Capacités a penser, a construire, a
transmettre. Il s’oppose a toute vision défectologique de la déficience et repose sur une
hypothese : une créativité originale existe chez elles et il convient d’agir concrétement pour
créer les conditions de sa mobilisation. Ce présupposé éthique et utopique est indispensable
mais insuffisant s’il en reste a une posture idéologique. Il engage a des modalités concréetes de
collaboration. Pour notre part, nous retiendrons la définition qu’en donne Jean Heutte, pour
lequel « dans le cadre d’un travail collaboratif, il n’y a pas de répartition des réles a priori :
les individus se subsument progressivement en un groupe qui devient une entité a part entiére.
La responsabilité est globale et collective. Tous les membres du groupe restent en contact
régulier, chacun apporte au groupe dans [’action, chacun peut concourir a l’action de tout
autre membre du groupe pour en augmenter la performance, les interactions sont
permanentes . c¢’est la cohérence du collectif qui permet d’atteindre [’objectif » (Heutte,
2011, pp 31-32).

Tout d’abord, cette collaboration «entre chercheurs, professionnels et [personnes

concernées] passe par l’expérience d’actions communes en contextes hétérogenes » (d'Arripe,
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Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 13). Nous nous sommes ainsi réunis a Lyon
afin de construire ensemble une « formation » 1. Les personnes avec trisomie 21 et leurs
bindmes ont pris I’avion, le train ou la voiture pour venir travailler pendant quatre week-ends,
en sus de leur semaine d’activité professionnelle ordinaire. Nous avons partagé les séances de
travail mais aussi les pauses, les repas, les soirées, les matins difficiles aprés des nuits trop
courtes, la fatigue et les franches rigolades. La co-construction et la collaboration « suppose
des modes d’engagement des acteurs sensiblement plus forts que ceux qui sont associés [soit]
a la concertation [soit] a la consultation. Il nous semble modestement que pour ce qui a trait
a la déficience intellectuelle, les marges de progres 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 facon ordinaire de travailler, caractérisée par une temporalité rapide, mobilisant
sans cesse, dans 1’échange des idées, de fortes connivences compréhensives, est inadaptée. |l
convient de laisser le temps au temps: celui de la compréhension d’abord, celui de la
réflexion ensuite, celui de I’expression par la prise de parole ou par d’autres modalités
expressives qui relévent de I’action concréte enfin. Cette apparente lenteur est une condition
sine qua non de la construction d’une capacité réflexive chez les personnes avec une
déficience intellectuelle. Cela est apparu dés la premiere matinée de travail. Les personnes
sans trisomie (binbmes ou chercheurs) prenant immédiatement la parole a tout propos pour
arriver, au bout du compte, a ce que les personnes avec trisomie n’aient plus rien a dire... En

réalité, elles n’avaient rien dit et manifestaient juste leur accord poli vis a vis de ce qui avait

/////

11 | es week-ends de travail ont été animés par :

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

e  Yves Jeanne, Maitre de conférences a 1’Universit¢é Lyon 2, auteur, aux éditions érés, de 1’ouvrage
« Corps a ceeur : intimité, amour, sexualité et handicap », Responsable scientifique du projet

e Jennifer Fournier, Docteur en sciences de I’éducation dont la thése porte sur I’expérience des personnes
en situation de handicap concernant I’intimité, I’amour et la sexualité, 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 »'2. 11 s’agit 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 binémes et enfin par les formateurs et les
chercheurs si I’échange devait étre prolongé. Cette technique a été présentée en groupe
comme une regle et le changement a été immédiat ; les personnes avec trisomie 21 pouvant
alors prendre le temps de réfléchir et d’évoquer les questions en discussion avec la
temporalité qui est la leur. Il s’en est suivi un grand nombre de propositions originales et

pertinentes.

A titre d’exemple, lors d’un échange en groupe sur les émotions que 1’on peut ressentir en lien
avec la vie amoureuse et sexuelle, les personnes avec trisomie énoncent des verbes : pleurer,
rougir, étre jaloux, étre en émoi, etc. S’en suit un échange avec elles au cours duquel elles
mentionnent la nécessité, dans I’exposition, de figurer les émotions de facon dynamique pour
en faciliter la compréhension. Proposition est faite aux binbmes de concevoir et jouer des
scénettes exprimant des émotions. Celles-ci donneront lieu a la réalisation d’une vidéo pour

I’exposition, la ou nous avions imaginé faire usage de photos ou d’illustrations.

La diversité des modalités d’expression

D’autre part, dans un contexte de recherche et de formation, nous avons tendance, presque
naturellement, a privilégier quasi exclusivement des modalités discursives. Cela est
incompatible avec les formes de pensées et d’expression des personnes avec une déficience
intellectuelle, lesquelles prennent volontiers appui sur des éléments concrets'® pour exprimer
leurs idées : des objets, des dessins, des photos, etc. Laisser toute sa place a ces modalités
d’expression a permis la construction d’un grand nombre des outils supports de la formation
collectivement élaborée. Au cours d’une séance de travail sur la contraception, une jeune
femme avec trisomie ne prend pas la parole mais semble absorbée dans la réalisation d’un
dessin. Alors que les autres personnes avec trisomie ont fini de s’exprimer, discretement, elle

montre ce qu’elle vient de produire. Elle a dessiné une silhouette de femme et a placé les

12 Berthold Otto, pédagogue allemand (1859-1930) est 1’auteur d’une didactique alors nouvelle, exposée
notamment dans son ouvrage « Der lehrgang der zukunftsschule », Berlin, 1901. On pourra lire utilement a ce
propos ’ouvrage de J. R. Schmid, « Le maitre-camarade et la pédagogie libertaire », Paris, Maspero, 1971.

13 Voir la synthése et les recommandations de 1’expertise collective de I’INSERM concernant les déficiences
intellectuelles : https://www.inserm.fr/thematigues/sante-publigue/expertises-collectives
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difféerents moyens de contraception aux endroits idoines: la pilule prés de la bouche,
I’implant prés du bras, le stérilet prés du sexe, etc. Faire place a des «habiletés
alternatives »* a été trés favorable a I’apparition d’«insights » entendus comme la
découverte soudaine de la solution dans une situation-probléme apres une période plus ou
moins longue de tatonnement. La qualité des propositions d’outils faites par les personnes

s’est mesurée a I’aune de I’évidence qu’elles ont produit pour I’ensemble des participants.

La variété des modalités de travail

Il est apparu nécessaire de varier les modalités de travail : grand groupe, petit groupe, travail

en bindbme, travail des animateurs sans trisomie ensemble et de ceux avec trisomie ensemble.

Les moments en grand groupe donnent lieu a un échange collectif sur les themes qui seront
abordés dans la formation. La discussion collective permet de parvenir & un consensus sur le
sens des mots et des choses. En effet, la signification se construit, elle n’est pas d’emblée une
¢vidence. On se met collectivement d’accord sur ce qu’on dit, sur ce qu’on voit, sur ce qu’on
comprend. Cela fait, I’échange devient possible et fécond sur la maniére dont le theme abordé

peut étre mis en forme dans la formation, c’est a dire dans la construction des outils.

Les temps en petit groupe sont une reprise des thémes abordés, souvent en utilisant des
supports concrets. 1ls permettent de respecter les temporalités d’intégration de chacun afin
que les personnes avec trisomie 21 puissent prendre le temps de réfléchir aux propositions
faites collectivement. Ce processus s’affine encore dans les dialogues en bindme de sorte que,
in fine, chacun sache exactement ce qu’il pense des propositions. A 1’issue de ces différents
temps, la reprise en grand groupe vient acter la décision finale. Cette fagcon de travailler, en
grand groupe, en petit groupe et en bindme, s’apparente a un contenant de pensée continu qui
propose différentes modalités, discursives et concrétes, pour le faire exister. Il faut, pour
penser, des dispositions diversifiées.

Ces différentes modalités de travail permettent le passage de 1’expérience individuelle,
contextualisée, a I’expertise collective : les participants s’approprient les différents éléments

de la signification et peuvent ainsi prendre de la distance par rapport au sens premier que

14 « Les habiletés alternatives de I’autonomie devraient permettre a la personne de s acquitter convenablement
de ses roles sociaux par une réalisation différente de la tache [...]. La notion d’habiletés alternatives fait
référence a des habiletés qui sont généralement mises en ceuvre de fagon non conforme a la norme qui prévaut
dans une socio-culture spécifique. C’est notamment la distinction entre la tdche et sa réalisation qui permet le
développement d’habiletés alternatives ; celles-ci se révélent a la suite d’une analyse poussée de la tdche 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 a tel ou tel objet. Dés lors, un nouveau travail de pensée, davantage
expert, devient possible, chacun intégrant des éléments de réflexions qui lui étaient

jusqu’alors halogenes.

Toujours dans cette perspective, nous avons également proposé un environnement matériel
sollicitant, qu’en paraphrasant Raymond Queneau nous pourrions appeler un « ouvroir de
curiosité potentielle » : des affiches, des livres, des outils, des objets peuplent 1’espace de
formation. Cet environnement ajoute au dispositif de formation des sollicitations potentielles.
L’ensemble des participants en a fait un large usage : les uns prenant des notes personnelles
pendant les pauses, d’autres empruntant des ouvrages pour lire le soir, en toute quiétude,

chacun pouvant, a sa guise et a son rythme, manipuler les objets présents, etc.

La richesse d’un travail par association et par

affinements successifs

Dans I’ensemble des séances de travail, nous n’avons jamais demandé¢ aux personnes
d’expliciter leurs idées, cela pourrait les mettre en difficulté. Il n’y a aucune injonction a
répondre mais un encouragement a associer, une sollicitation a prolonger les idées qui
s’énoncent : « est-ce que quelqu’un a quelque chose a ajouter ? », plutdt que « qu’avez-vous
compris ? » ou « que voulez-vous dire ? ». 1l s’agit par-la de bannir les postures de jugement,
si freqguemment embusquées derriére les demandes d’explicitation, au profit de la richesse

d’un travail par association et par affinage.

A partir du moment ou le dispositif devient respectueux des modalités de penser et d’agir de
tous et des lors qu’il se produit concrétement une créativité de la part des personnes avec
trisomie, creativité reconnue par tous, des relations horizontales et de connivence peuvent se
construire. L’humour a ainsi été, lors des quatre sessions de travail, un marqueur de
1I’émergence de la connivence et de la symétrie dans les relations. C’est en expérimentant et
en éprouvant la créativité des personnes avec une déficience intellectuelle qu’elles peuvent
sortir d’une position « d’acteurs faibles »*°, ¢’est a dire d’« individus ayant fait I’objet d 'une

disqualification sociale du fait d’'un stigmate physique, moral ou groupal (selon la

15 Cette notion, a premiere vue paradoxale, permet de « synthétiser deux paradigmes inconciliables, I’un holiste,
I’autre individualiste, I’'un mettant en évidence des rapports structuraux de domination, 1’autre insistant sur les
capacités d’action. [...] Elle postule que la faiblesse n’est pas un état mais un processus et qu’il convient dés lors
de comprendre des dynamiques et des processus d’affaiblissement et de renforcement ». PAYET, Jean-Paul.
2011. « L’enquéte sociologique et les acteurs faibles ». SociologieS, disponible sur : http://sociologies.revues.org
[site consulté le 11/08/2017],9 p
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classification proposée par Erving Goffman, 1975) » (Payet, 2011, p 2) et, par conséquent,
d’une forme de relation asymétrique qui est celle le plus souvent établie avec elles. On
retrouve alors la proposition que formule Henri Desroche lorsqu’il évoque sa pédagogie
coopérative : «il n’y a pas d’éduquants ni d’éduqués, mais des « s’ éduquants » *° favorisant
la libre expression des cultures, roles 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 particuliére qu’ont adopté les animateurs sans trisomie. Il s’est agi pour eux de
quitter leur role traditionnel d’accompagnant dans sa dimension essentiellement « éducative »,
pour habiter une posture de facilitateur'’. 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 binbme
autour des questions en discussion et de les inciter a la prise de parole, par une déemarche
constante de reformulation voire de simplification afin d’étre certain de la compréhension de
ce qui se dit. En définitive, ils ont d0 trouver en permanence les ajustements adéquats, et
ménager (au sens d’étre attentif a) leur bindme afin de lui permettre une participation la plus

large qui soit au travail collectif.

Retenons que le projet « Mes amours » s’inscrit dans la lignée des recherches
émancipatoires pour lesquelles les chercheurs s’engagent & produire des
connaissances mais aussi a favoriser 1’autonomisation et la responsabilisation
des personnes en situation de handicap. Elles se construisent a partir de
I’expérience des personnes concernées et postulent qu’une créativité originale
existe chez elles et qu’il convient d’agir concrétement pour créer les

conditions de sa mobilisation. Dés lors, nous avons mis en ceuvre des

16 « Entre autres, ce qui advient, topiquement et ponctuellement, concrétement et tres précisément, inopinément,
irremplagablement entre des partenaires qui ne sont pas non plus, n‘ont pas ou plus & étre un « professeur »
versus un « étudiant », un « enseignant » face & 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... a se comprendre... » Desroche, 1990, p 163

7 La posture de facilitateur est décrite par Maela Paul dans ses travaux relatifs au concept d’accompagnement,
notamment dans le champ de la formation. De son point de vue, l’ancrage effectif sur les réalités
professionnelles, par I'intermédiaire des terrains de stage, «confére au stagiaire un statut d’acteur de sa
formation et d’artisan de son parcours. L’ancienne fonction de tutorat s’en trouve elle-méme remaniée [...]. ll en
résulte une modification conséquente de la fonction de formateur qui est alors engagé dans l’aide a la
construction, par le stagiaire, du sens de ce qu’il a entrepris tant sur le plan de 1’action que sur celui de la
réflexion ». Pour elle, «on passe alors d’un modéle de la formation comme transmission a celui de
développement de compétences dans lequel le formateur doit opter pour une autre posture, celle de facilitateur,
en créant les conditions d’apprentissage et les conditions de construction de I’expérience, sollicitant la
réflexivité » (Paul, 2009, pp 23-24).
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modalités de travail particulieres (en grand groupe, en petits groupes, en
binbmes) prenant en compte la singularit¢ du rapport aux temps des
personnes avec une déficience intellectuelle; les différentes modalités
d’expression de leurs pensées qui prennent volontiers appui sur des éléments
concrets pour étre communiquées a autrui (objets, dessins, photos, etc.) ; et en
adoptant une posture les invitant non a justifier leur propos mais a associer

collectivement leurs idées a partir des énonces 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 outils co-construits

La forme retenue pour la formation est celle d’une exposition interactive sur la vie amoureuse
et sexuelle, les binbmes accompagnant des visiteurs dans leur déambulation. Elle est
constituée de 5 panneaux et 2 vidéos qui constituent autant d’ateliers permettant d’aborder les

thématiques retenues a ’issue des focus groupes.

Pour la réalisation, se sont associés, une infographiste, Florence Conti'®, un illustrateur,
Yannick Plaisance!®, un photographe, Jean-Baptiste Laissard?®® et un vidéaste, Michel
Szempruch?l, Ont également été sollicités les comédiens et les comédiennes en situation de
handicap de 1’ Association Lyonnaise de Théatre et d’Art?, dirigés par leur metteure en scéne,
Malo Lopez, pour la réalisation des photos et des vidéos. Nous avons tenu, pour concevoir les
différents outils, a nous associer avec ces professionnels. Ce choix fut essentiel. Convaincus
avec Anton Makarenko que « seule la forme est le reflet d’'une culture supérieure » et avec
Victor Hugo que « la forme, ¢ ’est le fond qui remonte a la surface », nous tenions a donner a
I’ensemble des outils, une couleur, une tonalité, une esthétique cohérente, gage d’un usage

satisfaisant tant pour les bindbmes que pour les visiteurs qu’ils recevront.

Pourquoi le choix d’une forme d’exposition ? Premiérement parce que les personnes avec
trisomie 21 ont besoin de s’appuyer sur des supports concrets (et non seulement sur des
discours) pour pouvoir transmettre des informations a d’autres. Deuxiemement parce qu’au
cours des focus groupes, lors de la premiére étape de la recherche, nous avions pris la mesure
de I’hétérogénéité des connaissances, des expériences, des intéréts des personnes avec une
déficience intellectuelle rencontrées. Si toutes avaient, a un moment ou a un autre,
« bénéficié » d’informations en matiére de sexualité, le plus souvent, celles-ci n’avaient pas
été comprises ou fort mal comprises, compte tenu de leur inadéquation avec les intéréts ou les
disponibilités cognitives des personnes au moment ou elles les avaient regues. Une exposition
permet ainsi aux visiteurs de se diriger vers les panneaux qui permettent d’aborder 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

2 https://filmshandicap.wordpress.com

2 http://www.altealyon.com
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Les outils co-construits se distinguent selon deux axes. Un premier permet de proposer des

contenus plut6t informatifs et regroupe les éléments suivants :

- Film « Questions » ;
- Silhouettes Femme et Homme ;

- Panneau « C’est interdit / J’ai le droit ».

Le second, quant a lui, suscite davantage des contenus réflexifs et s’appuie sur les outils

suivants :
- Film « I’Apéro » ;
- Silhouette Neutre ;

- Panneau « Fléche des envies ».
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Vidéo introductive

Description du matériel

« Film Questions »

OOOO OO0

AlLlez, Je me Llance ...
J'OSe poser une question...

&

Le film «Questions » introduit 1’exposition. Il se présente de la fagcon suivante : des
comédiens, a tour de role, apparaissent a I’écran et posent chacun une question. Par exemple :
« c’est quoi I’amour ? », « j’essaie avec les filles et avec les gargons, est-ce bien, est-ce pas

bien ? », « avec mon copain, on voudrait vivre ensemble, mais est-ce qu’on a le droit ? », etc.
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Elaboration

Pour prendre en compte les préoccupations relatives a 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 premiére étape de la recherche.

Gréace aux questions énoncées par les comédiens, la vidéo annonce les différentes thématiques
qui pourront étre abordées au cours de la visite. Elle vise également a créer une ambiance

favorable a la discussion avec les visiteurs.
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Silhouettes Femme et Homme

Description du matériel

« Silhouette Homme »

peénis couilles
bite testicules

gueue boules
Zizi coucougnettes

phalus bourses

La silhouette Homme doit étre présentée habillée avec sous-vétements et vétements. Les

différents vétements peuvent étre 6tés. Le schéma de 1’appareil génital interne peut étre placé

sur le sexe.

Les mots pour nommer le sexe se présentent pliés en accordéon.

Le visage est volontairement absent, il est possible d’y glisser une photographie.
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« Silhouette Femme »

vulve seins
foufoune poitrine
chatte nichons
Zézette lolos
nénés
poires
nibars

La silhouette Femme doit étre présentée habillée avec sous-vétements, vétements et
chaussures. Les différents vétements peuvent étre 6tés. Le schéma de 1’appareil génital interne
peut étre 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 d’y glisser une photographie.
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Supports associés aux « Silhouettes Femme et Homme »

(%] les maladies

Quand on fait 'amour
on peut attraper
des maladies,

des maladies graves
(Sida),

des maladies
pas graves.

(%) les maladies

On fait comment pour

ne pas étre malade ?

On en parle avec son
chéri ou sa chérie.

On se protege et
on protege l'autre.

Avec une capote /
un préservatif.

La bonne santé

sexuelle,

« c’'est quand ¢a fait
du bien a mon corps

« C'est comprendre
mes émotions

P —

i
i
i
.
%

™ confact

(%] les maladies

Parfois quand
on est malade,
¢a gratte,

¢a brdle,

ca coule...

Parfois on ne sait pas
qu’on est malade.

P —

(%) les maladies

On fait comment
pour savoir
si on est malade ?

On va voir quelqu’un
Le docteur
le planning familial
L’hopital

On ne doit pas rester

(%] les maladies

lls peuvent nous
donner des conseils.

lls peuvent faire des
examens pour savoir
si on est malade.

Ca s’appelle

un dépistage.

Il'y a toujours

des médicaments.

(%] les maladies

Si je ne suis pas
prét(e)

il y a des moyens
de contraception

Si je ne veux pas
d’enfants

il y a des moyens
de contraception

Mes émotions
c’est quand je suis

en colere
@ j'ai peur

R ——

avec sa peur!

La bonne santé
sexuelle, c’est quand
« je réfléchis,
Je comprends
et je décide
e je n'ai pas peur
du regard des gens
« mes droits sont
respectés
« il n'y a pas de violence

P ——

e je peux étre en bonne
santé sexuelle
avec une maladie
ou un handicap

e je ne juge pas,
je respecte le choix
des autres personnes
dans leur sexualité

« dans ma vie sexuelle,
personne ne peut
m’obliger ou me forcer

P —
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Les supports associés aux silhouettes Femme et Homme peuvent étre placés pres d’eux pour
faciliter les échanges & propos de la santé sexuelle et des infections sexuellement
transmissibles. La planche contact permet d’informer les visiteurs sur des lieux ou des
personnes ressources disponibles dans leur entourage (gynécologue, planning familial, centre

ressource, etc.).

Elaboration

Pour prendre en compte les méconnaissances anatomiques et physiologiques repérées lors des
focus groupes, 2 panneaux ont été congus par les bindmes : une silhouette femme, une

silhouette homme.

Elles ont pour but de soutenir les échanges a propos des connaissances relatives au corps
féminin, au corps masculin et a leur fonctionnement. Elles permettent d’évoquer les mots
pour nommer les organes génitaux féminins et masculins (dans des registres de langues
variés, du plus vulgaire au plus soutenu), d’aborder 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)?.

Les silhouettes se présentent habillées et peuvent étre déshabillées selon les demandes et les
intéréts des visiteurs, ce qui permet de respecter les pudeurs et les réticences des uns ou des
autres. Elles sont suffisamment explicites pour étre aisément compréhensibles par tous, mais
le choix d’un traitement graphique est apparu pertinent en ce qu’il permet d’atténuer
I’excitation que pourrait susciter une photo par exemple, qui est un support beaucoup plus
réaliste. L’ensemble des textes qui font partie de 1’exposition sont rédigés en Facile A Lire et
a Comprendre (FALC) et sont redoublés de pictogrammes afin de multiplier les canaux de
transmission de I’information (nous avons été sensibles au fait qu’un certain nombre de

visiteurs seraient non-lecteurs).

23 « La santé sexuelle est un état de bien-étre physique, émotionnel, mental et social associé a la sexualité. Elle
ne consiste pas uniquement en I'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 étre
respectés, protégés et assureés.

La sexualité est un aspect central de la personne humaine tout au long de la vie et comprend le sexe biologique,
l'identité et le role sexuels, [’orientation sexuelle, ['érotisme, le plaisir, intimité et la reproduction.

La sexualité est vécue sous forme de pensées, de fantasmes, de désirs, de croyances, d’attitudes, de valeurs, de
comportements, de pratiques, de roles et de relations. Alors que la sexualité peut inclure toutes ces dimensions,
ces derniéres ne sont pas toujours vécues ou exprimées simultanément.

La sexualité est influencée par des facteurs biologiques, psychologiques, sociaux, économiques, politiques,
culturels, éthiques, juridiques, historiques, religieux et spirituels ». Définition de 1’Organisation Mondiale de la
Santé (0.M.S.), 2002.
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Panneau « C’est interdit / J’'ai le droit »

Description du matériel

« C’est interdit, j’ai le droit »

Les insultes sexuelles
sont interdites

C’est interdit d’avoir
des relations sexuelles
avec sa famille

C’est interdit de forcer
quelqu’un

C’est interdit d’avoir
des relations sexuelles
avec un enfant quand
on est un adulte

C’est interdit de
se déshabiller ou
de montrer son sexe

C’est interdit de payer
quelqu’un pour avoir
une relation sexuelle

S 37U/ © o Pk /0 bt vk Aok

Jai le droit d’avoir un
ou plusieurs enfants
mais je ne suis pas
oblige(e) d’avoir

un enfant.

On a tous le droit
d’aller dans un endroit
ou des professionnels
nous accompagnent
pour étre en bonne
santé sexuelle.

Jai le droit de dire non
a mon partenaire pour
un rapport sexuel

Jai le droit de me
marier avec qui je
Veux.

Depuis qu’on est petit,
on doit nous apprendre
des choses sur la
sexualité.

J’ai droit au respect
de mon corps

Si je suis sous tutelle
ou sous curatelle,

je peux me marier

ou me pacser.

Je dois en parler avec
mon tuteur ou mon
curateur ou le juge.

Je suis libre d’avoir
une sexualité ou pas

J’ai le droit de choisir
la personne avec

qui partager les
sentiments et/ou

le sexe

en public

J’ai le droit de dire
Oui OU non pour avoir
des enfants.

Sion veut, on a
le droit de tout savoir
sur la sexualité.
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Le panneau «j’ai le droit, c’est interdit » s utilise avec les vignettes de texte « j’ai le droit »,

« ¢’est interdit » ainsi qu’avec les photos ou les illustrations qui leur correspondent.

Elaboration

Ce panneau a été congu pour prendre en compte les méconnaissances relatives aux droits et

aux interdits en matiere de sexualité repérés lors des focus groupes.

Des dessins et des photos évoquent des situations concrétes. A partir du repérage de ces
situations par les visiteurs, une discussion peut s’engager sur « est ce que j’ai le droit ? » ou

« est-ce que c’est interdit ? ».

Le panneau a pour but de distinguer les interdits 1égaux, des interdictions morales, culturelles,
religieuses, familiales, etc. Il ne s’agit pas, pour les animateurs, d’enseigner aux visiteurs, « ¢a
on a le droit, ¢a c’est interdit », mais de partir de ce qu’ils pergoivent et comprennent pour les

engager dans un processus réflexif.

Il permet d’aborder avec les visiteurs les conséquences d’actes répréhensibles, c’est-a-dire
punis par la loi : le rdle de la police, de la justice et des potentielles conséquences pénales
(amendes, prison). Il permet d’échanger avec les visiteurs a propos des actions a conduire

lorsqu’on est informé ou lorsqu’on subit une situation d’abus.
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Vidéo sur les attitudes relatives a la sexualité

Description du matériel

« Film L’apéro »

OOOOOOD VAVAV,

UAFERO

Le film « L’apéro » met en scéne 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, ¢’est quoi I’amour ? (sentiments, érotisme, prince charmant, etc.)
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3. Faire 1’amour ? (prendre en compte ce dont a envie son ou sa partenaire, les lieux, etc.)

4, La drague... (séduire quand on n’a pas un corps ou un visage comme ceux qui sont

affichés partout)

Elaboration

Nombreuses sont les personnes avec une déficience intellectuelle qui rencontrent des
difficultés pour identifier les émotions d’autrui, interpréter ses attitudes et donc ajuster leur
comportement dans des situations relationnelles. L’idée d’une vidéo 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 a les interpréter.

Ce film permet d’introduire la seconde partie de 1’exposition qui est davantage réflexive et qui

renvoie davantage les visiteurs a leurs expériences.
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Silhouette Neutre

Description du matériel

0 \
%)

La silhouette neutre se présente sans organe sexuel masculin ou féminin. Une premiere
planche rassemble des propositions de figuration de membres et d’organes sexuels féminins.
Une seconde planche rassemble des propositions de figuration de membres et d’organes

sexuels masculins. Ces propositions peuvent étre placées sur la silhouette neutre en vue de

COMPOSE un corps Sexue.
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Les deux mains doivent étre installées au bout d’une baguette en sorte que les animateurs et
les visiteurs ne touchent pas directement les corps lorsqu’ils évoquent la question du plaisir ou

du déplaisir.

Elaboration

Pour de nombreuses personnes avec une déficience intellectuelle, faire ou ne pas faire ne
reléve pas de la délibération, mais d’une exigence de conformité, d’une identification
adhésive a la norme. La silhouette « neutre », sur laquelle on peut ajouter des organes sexuels
masculins et féminins permet d’aborder la diversité des formes des corps. Elle permet aussi,
au-dela de la connaissance du corps fonctionnel, d’évoquer les sensations de plaisir, ce qu’on
aime ou pas. L’ambition est de pouvoir se désintriquer des a priori normatifs portant sur les

formes du corps et les modalités d’acces au plaisir.

Cet atelier a donc deux buts : d’une part, évoquer la diversité des formes des corps et celle des
organes sexuels féminins et masculins (les seins, les sexes, etc, n’ont pas tous la méme forme,
la méme taille, etc.) et, d’autre part, échanger a propos de la diversité des modalités d’acces
au plaisir (ce que les uns ou les autres apprécient ou n’apprécient pas en matiére de contacts
érotiques, de sensations, les parties du corps qui donnent du plaisir et celles qui n’en donnent

pas, etc.).
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La fleche des envies

Description du matériel

¢a regarde
qui d’autre

que moi ?

La fleche des envies s’utilise avec les photos et les illustrations ainsi que la vignette « ¢a

regarde qui d’autre que moi ? ».

Elaboration

Ce panneau, permettant 1’expression des choix de vie et des désirs, est constitué par une
fleche avec un dégradé de couleurs sur laquelle les visiteurs installent des photographies et
des illustrations. Elle leur permet d’échanger a propos de ce dont on a trés 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 (j’ai envie, mais pas maintenant ; j’ai envie mais mes parents ne sont pas

d’accord ; etc.)

De plus, le panneau permet d’évoquer les personnes, autre que le visiteur lui-méme,
concernées par les situations représentées : le/la partenaire, la famille, etc. Les animateurs
peuvent aider les visiteurs a repérer quels sont les appuis possibles pour réfléchir a cette

question : les amis, les professionnels de 1’accompagnement, etc.

Evoquer D’entourage social éventuellement concerné donne 1’occasion d’identifier les
différentes relations et leurs influences. Tous ces échanges se matérialisent par 1’ajout autour
de la fleche d’un ensemble d’images permettant de visualiser les paramétres introduits par la

discussion.

Un exemple illustrera la fonction de ce panneau. Lors du premier essai de 1’exposition, 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 fleche. La discussion
s’engage mettant en lumiere I’ambivalence du désir d’enfant : « j’aimerai beaucoup, mais pas
maintenant ». L’échange entre les participants permet d’évoquer plusieurs dimensions en lien
avec la question. Qui d’autre est concerné ? Parents ? Famille ? Quels sont les appuis
possibles pour réfléchir a cette question ? Amis ? Professionnels de 1’accompagnement ?
Quelle est la probabilit¢ d’avoir un enfant lui-méme avec une trisomie? Et quelles
conséquences pour moi comme pour lui ? etc. Les questions sont amenées par les participants.
S’inaugure alors un travail de pair-émulation au cours duquel se construisent, par 1’échange
entre pairs, les ¢léments réflexifs nécessaires a la possibilité d’un choix autonome. Autonomie

étant entendu ici comme la capacité de décider, en raison, de ses propres choix.
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Les images

Description du matériel

Les photographies et les illustrations®* sont a choisir par les animateurs et les visiteurs pour
servir d’appui aux échanges sur les panneaux : « C’est interdit, j’ai le droit » et « Fléche des
envies ». Elles expriment un ensemble d’émotions et mettent en scéne des situations en lien
avec la vie sexuelle, amoureuse, familiale, la contraception, la grossesse et la maternité. Elles

scénarisent en ensemble de droits, d’interdits, de souhaits, de rejets, de possibilités.

Elaboration

Au cours des séances de travail, les bindbmes ont spontanément dessiné des situations relatives
a la sexualité ou a la vie amoureuse. Ces ébauches ont été génératrices d’échanges 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 d’illustrations.

Toutes les situations ayant besoin d’étre imagées ont été listées. Le choix d’un traitement
photographique ou graphique a été fait dans le souci d’étre a la fois explicite sans jamais

verser dans la provocation ou la pornographie.

Retenons que les outils co-construits prennent la forme d’une exposition
composée de 2 vidéos, de 5 panneaux, d’un ensemble de photographies,

d’illustrations et de textes en Facile a lire et & comprendre.

Le choix de proposer une forme d’exposition, au sein de laquelle des visiteurs
déambulent accompagnés par un bindme d’animateurs, s’explique, d’une
part, par le besoin des personnes avec une déficience intellectuelle d’échanger
en prenant appui sur des supports concrets et, de I’autre, par 1’hétérogénéité

des connaissances, des experiences et des intéréts des personnes concernées.

24 |_es photographies et les illustrations sont présentées de fagon détaillée en annexe 1
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L’ensemble des éléments congus répondent aux difficultés ou besoins
specifiques repérés dans la premiere partie de la recherche, certains étant

davantage informatifs alors que d’autres sont plutdt réflexifs.

Une vidéo introductive évoque les questions que peuvent se poser les

visiteurs et pour lesquelles des réponses sont proposées dans 1’exposition.

Deux silhouettes « Femme » et « Homme » ont pour but de permettre des
échanges a propos de I’anatomie, de la physiologie, de la contraception, des

infections sexuellement transmissibles et de la santé sexuelle.

Un panneau « c’est interdit / j’ai le droit » vise une meilleure connaissance
des interdits et droits Iégaux en les distinguant des interdictions familiales,

culturelles, etc.

Une videéo intitulée « I’Apéro » a pour but la discussion sur les attitudes et les

émotions relatives a la sexualité et a la vie amoureuse.

Une silhouette «neutre » vise a permettre des échanges a propos de la
diversité des formes du corps et de la variabilit¢ des modalités d’acces au
plaisir.

Enfin, une « fleche des envies » a pour but de susciter la réflexion a propos de
ce que I’on veut, de ce que I’on refuse et de ce a propos de quoi on est
ambivalent. Elle permet aussi d’évoquer celles et ceux qui, dans 1’entourage

des personnes, peuvent étre concernées par les situations évoquees.

« Mes amours » c’est une exposition.

Une exposition ca veut dire présenter des

objets a des personnes.

Avec « Mes amours » on présente 2 vidéos, des dessins,
des photos et des textes faciles a comprendre.

Une vidéo montre toutes les questions qui existent sur

I'amour. Une autre vidéo montre des gens qui parlent de

leurs émotions.
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Des dessins montrent le corps de la femme et le corps de

’lhomme.

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 réfléchissent avec qui parler damour dans

leur vie.
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Essai et ajustement des outils

La co-construction du matériel de I'exposition « Mes amours » aura permis le développement
d'outils rejoignant les intéréts, les préoccupations et les représentations de personnes avec une
déficience intellectuelle, a I'égard de plusieurs dimensions de la sexualité humaine. La
derniére session de travail avec les bindbmes a été principalement consacrée a la mise en

pratique afin de tester le matériel.

Il s'agissait d'offrir I'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 role de soutien dans le
déroulement de I'exposition. Enfin, I'expérience nous aura permis de recueillir des
informations utiles relativement & l'utilisation du matériel, au déroulement des séances, a 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 d’accompagnement? de

I'exposition « Mes amours ».

Chacun des binbmes a donc été invité a présenter 1’un ou l'autre des ateliers constitutifs de
I'exposition. Rappelons gu'au cours des sessions de travail précédentes, tous les participants
avec trisomie 21 avaient contribué au choix, a la conception et a la mise en forme de
I'ensemble du matériel. Les contenus du matériel qu'ils devaient présenter leur étaient donc

familiers.

Au début de cette séance d’expérimentation du matériel, les régles pour profiter de
I’exposition ont été énoncées par un des bindOmes en prenant appui sur celles qui avait été

établies au fur et & 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 méme que leurs
fonctions. Les animateurs avec trisomie 21 ont pris soin de laisser les participants indiquer
leurs points d'intérét a partir du matériel plutét que de faire une présentation magistrale. Le
réle de I'animateur sans trisomie 21 a pu étre mis en évidence en quelques occasions. En effet,
méme si les participants avec trisomie avaient pris part a I’ensemble des travaux, certains
termes désignant les organes génitaux ont da étre rappelés, comme le mot « testicules » entre

autres. En outre, certaines affirmations ont di étre débattues et modifiées. C'est le cas, par

% Le livret d’accompagnement est disponible au téléchargement sur les sites des différents partenaires de la
recherche. Il existe également une version en Facile a Lire et a Comprendre.
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exemple, de la durée de la gestation, une participante affirmant, de maniére convaincue, au
cours d’une discussion au sujet de l'utérus, que le bébé en sortait apres 24 mois. C'est
I'animatrice sans trisomie qui, ayant demandé aux autres participants ce qu'ils en pensaient, a

permis de corriger lI'information.

L'animation autour de la silhouette neutre a été présentée par un autre binbme. Le matériel a
été utilisé, dans un premier temps, pour evoquer le fait que les formes du corps peuvent varier
d'un individu a l'autre, tant chez I'nomme que chez la femme. Les mains cartonnées ont été
utilisées par les animateurs pour amorcer les échanges sur les parties du corps ou on aime étre
caressé. Les participants ont été invités a faire de méme s'ils le désiraient. Tous se sont

exprimés, désignant différentes parties du corps, de la téte aux pieds.

Le matériel utilisé lors de cette séance comportait deux « extensions manuelles », I'une
représentant une main ouverte et l'autre une main pointant l'index. Les deux portaient
I'inscription « J'aime les caresses sur... » Les échanges ont cependant amené certains
participants a 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 1’une indiquant
« j’aime », ’autre « je n’aime 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 théme
« plaisir/déplaisir » qui venait d'étre évoqué. D'autres, par contre, ont rapporté des émotions
relatives a d'autres contextes ou encore ont semblé déroutés lorsqu'ils ont été invités a
s'exprimer & partir de cette vignette. Nous avons mesureé la qu’il existe une cohérence interne

a chaque atelier et que les éléments qui le composent ne sont pas toujours transférables.

Le panneau Droits et Interdits a été présenté par un troisieme bindme. 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, a tour de réle, la lecture de chacune des
vignettes. Cette lecture n'a amené que peu de commentaires chez les participants. Cela
pourrait étre dd au fait que ces mémes participants avaient contribué, au cours des sessions
précédentes, a la rédaction des textes. L'utilisation subséquente des images et dessins
illustrant les droits et interdits a cependant mobilisé davantage les participants dans
I'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 a
souligner I'importance de laisser les participants réagir aux illustrations plutdt que de tenter
d'enseigner ce qui est interdit et ce qui est permis.
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La Fléche des envies a été animée par un dernier bindbme. 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 fleche, la pointe représentant la position « J'ai treés envie de... »
et la base la position « Je n'ai pas du tout envie de... ». Les participants ont été invités a tour
de rdle & choisir une illustration et a la poser sur la fleche selon leur désir. A la premiére
exécution, I'explication sur le sens de la fleche a été reprise, le participant ayant situé au
milieu de la fleche l'illustration d'une situation dont il avait tres envie. Par la suite, les autres
participants ont placé I'illustration choisie de maniere congruente avec leur discours. Certains
participants ont détaillé les raisons de leur choix alors que d'autres se sont limité a placer
I'illustration sur la fleche et a énoncer « j'en ai trés envie ». Cette observation alerte sur la
nécessité d’énoncer précisément aux visiteurs les visées des différents ateliers : le matériel a
pour fonction de permettre 1’échange entre les participants & propos de la possibilité de faire

des choix de maniére autonome.

Les deux vidéos faisant également partie du matériel de 1’exposition étaient en cours de

réalisation lors de cette session. Par conséquent, elles n’ont pas pu étre testées.

Retenons que I’ensemble du matériel, a ’exception des deux vidéos, a été
expérimenté par les bindmes au cours de la derniére session de travail. Cette
expérimentation a donné lieu a des ajustements marginaux et a permis de
vérifier la bonne qualité d’usage de I’ensemble des outils, tant sur les aspects
d’échanges 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 a

Lyon.

Les personnes sont formatrices pour la premiére fois.
Les personnes discutent et réfléchissent.

Les personnes donnent des idées pour que ce Ssoit mieux.
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Evaluation 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
ceuvre d’une évaluation des programmes de formation est une condition nécessaire pour
s’assurer de leur pertinence. Nous avons donc congu un dispositif d’évaluation en direction
des animateurs et des visiteurs de 1’exposition. Il est constitué de trois outils de recueil de
données : un journal de bord?® renseigné par les bindmes d’animateurs & 1’issue de la premiére
présentation publique de 1’exposition et complété lors d’un week-end de retour d’expérience,
un questionnaire d’intérét et de satisfaction?” proposé aux visiteurs, et un questionnaire
d’évaluation & destination des animateurs avec une déficience intellectuelle?® administré a

deux temps différents (T1 et T2) du projet.

Les journaux de bord des binomes

Description des premieres expérimentations

Quatre expérimentations ont eu licu au sein d’associations Trisomie 21 (trois disposant de
services d’accompagnement et une n’en disposant pas), une au sein d’un ESAT et une au sein

d’un complexe regroupant un Foyer de vie et un Foyer d’Accueil Médicalisé.

De fagon a éviter des biais liés aux interconnaissances ou aux connivences, il est convenu
avec les bindmes que leur premiere présentation se déroulerait devant des visiteurs inconnus
d’eux. Les visiteurs ont été informés et mobilisés par les structures accueillant I’exposition
sans I’intervention des bindmes d’animateurs. Il y a eu entre 2 et 8 visiteurs par seance, 31 au
total (20 hommes et 11 femmes), tous venus sur la base du volontariat. Tous sont porteurs
d’une déficience intellectuelle avec des niveaux de compréhension et d’expression

hétérogeénes. Les classes d’age se répartissent 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 déja

bénéficié¢ d’information, de formation ou de groupes de paroles sur la sexualité.

Les séances de présentation ont duré entre 2 et 4h. Seul un bindme a mobilisé I’ensemble des
outils proposés. La vidéo introductive, les panneaux « Silhouette Femme », « Silhouette
Homme », «J’ai le droit/c’est interdit » et « Fleche des envies » ont été mobilisés par
I’ensemble des bindmes. La vidéo « L’apéro» a été mobilisée a quatre reprises et la

« Silhouette neutre » a trois reprises.

Pour trois binbmes les locaux se sont révélés trop exigus ce qui a engendré des difficultés, les
visiteurs ne pouvant se rassembler de fagcon satisfaisante autour du panneau d’exposition
support aux échanges. Aucun bindéme n’a fait retour de difficultés liées au comportement des

visiteurs.

Résultats de I'évaluation réalisée par les binomes

Le journal de bord a été renseigné par 6 bindmes a I’issue de la premiére présentation. Il
regroupe des informations concernant les visiteurs (age, 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 I’évaluation subjective de I’animateur avec déficience intellectuelle et de I’animateur
sans déficience intellectuelle a propos de I’intérét, de la satisfaction et de I’implication des
visiteurs ainsi que de I’atteinte des objectifs. Il renseigne aussi leur degré de satisfaction a
propos de la nature des contenus proposés, du déroulement de la visite et de leur propre

animation.

Evaluation de la vidéo introductive « Film Questions »

Lors des premiéres expérimentations, le film a été utilisé comme introduction et n’a pas servi
de support aux échanges. Seul 1 bindme a renseigné le journal de bord concernant la vidéo
introductive. L’atteinte des objectifs, de méme que 1’intérét et la satisfaction des visiteurs sont
cotés tres positivement. Toutefois, leur implication s’est avérée difficile a obtenir. Plusieurs
hypothéses d’interprétation sont envisageables : une certaine timidité en début de visite ? Une
posture de spectateur (et non d’acteur) face a la vidéo ? Trop de questions soulevées ? Si les
animateurs considerent que le contenu du film est pertinent puisque les questions font écho

aux préoccupations des visiteurs et aux différents panneaux d’exposition, ils suggérent
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néanmoins de le séquencer en sorte de pouvoir échanger avec eux au fur et a mesure du
visionnage. L’animatrice sans déficience considére avoir été en difficulté pour relancer les

échanges avec les visiteurs.

Evaluation des Silhouettes Femme et Homme

Massivement les bindémes considerent que les participants ont atteint les objectifs
d’information et de connaissances proposés par 1’outil. Certains signalant toutefois qu’ils
n’ont pas été en mesure, faute de temps, d’évoquer certains points concernant 1’anatomie ou
les IST par exemple. Méme jugement a propos de l’intérét, de I’implication et de la
satisfaction des visiteurs pour ces panneaux, avec des précisions qui concernent la richesse
des conversations et I’excellente dynamique de participation. Les mots pour nommer le corps,
la contraception ou les informations sur les IST ont, par exemple, été a 1’origine de nombreux

échanges, a I’instar de cette femme ayant un stérilet mais découvrant ce que ¢’était.

Les bindmes confirment, a 1’'usage, la pertinence de cet outil. Il est accessible pour les
visiteurs et incite a la discussion. Certains animateurs ont découvert des limites relatives les
concernant, a ’exemple de cette animatrice avec trisomie disant : « il me manque encore des
connaissances » ou de cette autre, sans déficience, considérant qu’elle devra dorénavant

mieux structurer son intervention car le potentiel thématique de ces deux panneaux est large.

Evaluation du panneau « J'ai le droit / C’'est interdit »

Les binbmes considéerent globalement que les visiteurs ont atteint les objectifs assignés a ce
panneau. Certains précisent que celui-ci a été 1’occasion d’échanger a propos de la différence
entre ce qui reléve de la morale et ce qui reléve de la loi. Une animatrice suggére a ce propos
que, pour des visiteurs, il y a des confusions entre le droit — ce qui est bien — ce avec quoi mes
parents sont d’accord et I’interdit — ce qui est mal — ce avec quoi mes parents ne sont pas
d’accord. Une autre considére que 1’objectif n’a été que moyennement atteint puisqu’elle n’a
pas réussi a faire admettre aux visiteurs que I’homosexualité n’était pas interdite par la loi.
L’intérét, I’implication et la satisfaction des visiteurs sont globalement coteés treés positivement
par les animateurs. Le panneau a suscité de nombreuses interactions méme pour des
personnes ayant peu acces a la parole. A cette occasion, certains visiteurs ont évoqué des

situations personnelles d’abus. Si les animateurs considérent, dans 1’ensemble, que le contenu
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est pertinent, une animatrice remarque toutefois qu’il est parfois difficile de mettre en lien les
illustrations avec les droits et les interdits. Il semble par ailleurs nécessaire d’effectuer une
sélection préalable des photographies et des illustrations, trop nombreuses si elles sont toutes

mises a disposition pour les visiteurs.

Evaluation de la vidéo « L'apéro »

Quatre binbmes ont mobilisé cette vidéo. Lors de ces expérimentations, le film a été utilisé
comme introduction a d’autres panneaux ou comme « sas » entre deux moments de la visite.

Il n’a pas servi de support aux échanges.

Evaluation de la Silhouette neutre

Seuls trois bindmes ont présenté ce panneau. Leur évaluation est plus contrastée que pour les
autres outils. Les objectifs sont plus difficilement atteints, les animateurs témoignant d’une
certaine géne de la part des visiteurs, d’une participation « prudente » et d’une compréhension
incertaine. L implication est moindre et la satisfaction des visiteurs moins unanime allant du
sentiment qu’ils sont « restés sur leur faim» a celui d’'une «bonne comprehension des
messages ». Les animateurs attestent avoir été un peu désappointés par cet outil et lors du
week-end de retour d’expérience, les visées et I’usage de ce panneau ont été débattus et
redéfinis, les bindmes les ayant perdus de vue. Une animatrice regrette d’avoir débuté la visite
par ce panneau considérant qu’il aurait davantage de pertinence en fin de parcours, ce qui a

été confirmé par I’ensemble des animateurs.

Evaluation du panneau « Fleéche des envies »

L’ensemble des animateurs témoigne du grand intérét, de I’implication massive et de la
satisfaction des visiteurs pour ce panneau qui a permis I’expression 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 suscité le plus d’interactions entre les animateurs et les
visiteurs mais aussi entre les visiteurs eux-mémes. Un regret toutefois : celui d’avoir peu
abordé les questions « qui fachent » comme 1’emprise des familles ou des professionnels mais

aussi ce que les visiteurs ne souhaitent pas en matiere de vie amoureuse et de sexualité. Les

75



animateurs ayant expérimenté la visite de 1’exposition conseillent de proposer aux visiteurs de
choisir deux images : I’une indiquant ce dont on a envie et I’autre illustrant ce dont on n’a pas
envie, ce qui déjoue I’évitement, souvent constaté, 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

d’une préparation adéquate (tri préalable des photographies et des illustrations).

Que retenir ?

De I’avis des bindmes d’animateurs, 1’utilit¢ de 1’exposition repose, avant
tout, sur son aptitude a générer des « espaces de parole » permettant a la fois
des informations sur les nombreuses questions que les visiteurs se posent
(anatomie, physiologie, contraception, IST, droits et interdits) et 1’expression
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
I’ensemble des outils a mobilisé 1’échange et la réflexion entre visiteurs et
animateurs, la « silhouette neutre » reste toutefois en retrait, moins utilisée
et/ou n’ayant généré que peu de discussions. La « fleche des envies », quant a
elle, est particulierement propice a 1’expression des souhaits et des aspirations
des personnes. Elle a suscité de trés nombreuses conversations. Une limite
cependant, les visiteurs n’abordant pas spontanément ce dont ils n’ont « pas

envie ».

Les animateurs sont globalement satisfaits de la qualité du matériel comme
support aux échanges, de I’implication des visiteurs et du souhait d’un
nombre important d’entre eux de renouveler I’expérience. Les bindmes avec
une trisomie témoignent de leur fierté d’avoir pu « bien expliquer », d’avoir
pu « parler de tout ¢ca ». Les animateurs sans deficience témoignent de leur
satisfaction a 1’égard du fort investissement de leur bindme durant la visite et

d’avoir « réellement animé ensemble ».

Notons une similitude des jugements d’évaluation pour chacun des deux

animateurs au sein des binbmes avec néanmoins une propension plus forte

des bindmes avec une deficience intellectuelle a coter positivement
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I’ensemble des indicateurs contenus dans le journal de bord. L’enthousiasme
de cette premiére expérience 1’emporte probablement sur un retour réflexif

plus nuancé.

A propos de leur conduite de la visite, les animateurs mettent en exergue
plusieurs difficultés. D’abord, la fatigue, pour les bindmes avec une trisomie
21 (temps de préparation du matériel, longueur de la visite). Ensuite, les
binbmes sans trisomie témoignent de quelques difficultés a trouver une juste
posture entre information et ouverture a I’expression des visiteurs. Enfin, les
animateurs ont été confrontés, a plusieurs reprises, a des visiteurs énongant
des situations d’abus sexuels. Il est indispensable d’anticiper ces évocations
en s’assurant, avant la présentation de I’exposition, qu’un relai existe a
I’intérieur et/ou a I’extérieur de la structure dans laquelle 1’exposition est
proposée. En effet, la révélation de faits ou de situations d’abus oblige toute
personne qui serait destinataire d'informations, paroles ou confidences, a ne

pas les banaliser, a les prendre en compte et a les rapporter?®.

Nous avons expose les raisons qui nous ont conduits a proposer une forme
d’exposition et un parcours de visite librement choisi par les visiteurs (cf.
supra, p 47). L’expérience pratique des bindmes fait apparaitre une autre
logique dans la visite de 1’exposition, certains outils étant plutdt informatifs
alors que d’autres sont davantage réflexifs. Les animateurs conseillent de
distinguer deux temps lors de I’animation de I’exposition : le premier, autour
de la présentation des panneaux « Silhouette Femme », « Silhouette
Homme » et « C’est interdit, j’ai le droit », plutét centré sur I’apport de
connaissances, le second, autour de la présentation des panneaux « Silhouette
neutre » et « Fléche des envies », concernant les éprouvés et les expériences,
est davantage réflexif. Le film « Questions » introduit le premier temps de

I’exposition, le film « I’ Apéro » introduit le second.

2 « Quiconque ayant eu connaissance de privations, de mauvais traitements ou d‘atteintes sexuelles infligés a un
mineur de moins de 15 ans ou a une personne qui n'est pas en mesure de se protéger (age, maladie, infirmité,
déficience physique ou psychique, grossesse) est dans I'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 'amour entre deux hommes.

C’est difficile de dire ce qu’on n’aime 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 d’avoir

bien expligué « mes amours ».

Les formateurs avec trisomie 21 et les formateurs sans
trisomie 21 travaillent ensemble.
Les formateurs avec trisomie 21 sont fatigués apres la

formation « Mes amours ».

Quelque fois, les visiteurs disent avoir eu des abus sexuels.
Abus sexuel, ¢a veut dire qu’'une personne nous a oblige a
avoir une relation sexuelle.

Obliger une personne c’est 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 a réfléchir.
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Les questionnaires d’intérét et de

satisfaction des visiteurs

Souhaitant mesurer 1’impact de 1’exposition sur les connaissances et attitudes des visiteurs
relatives a la vie amoureuse et sexuelle, nous avions, dans un premier temps, pensé leur
administrer une évaluation, avant et apres leur visite. Celle-ci devait porter sur I’ensemble des
themes abordés : les connaissances anatomiques et physiologiques, celles relatives aux droits
et aux interdits, le repérage des émotions, I’accordage avec autrui ainsi que les capacités
d’autodétermination. Néanmoins, nous avons dii réajuster nos intentions initiales pour
plusieurs raisons. Alors que nous avions imaginé que les bindmes d’animateurs
interviendraient a plusieurs reprises auprés d’un méme groupe de visiteurs. Ceux-ci, lors de la
derniéere session de travail, ont expliqué ne pouvoir s’engager qu’a I’animation d’une seule
visite de I’exposition dans le temps imparti a la recherche. Dés lors, mesurer des
transformations chez les visiteurs nous paraissait illusoire. En outre, le protocole d’évaluation
portant sur I’ensemble des thématiques de 1’exposition requérait une passation d’environ 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 auprés des animateurs avec une

trisomie 21, nous y reviendrons.

Un questionnaire d’intérét et de satisfaction a, malgré tout, ét€ proposé a 1’ensemble des
visiteurs. Il comporte des informations les concernant (sexe, age, participation antérieure a
une information/formation sur la sexualité), évalue leur intérét pour I’exposition en général
puis pour les différents panneaux, renseigne leur degré de satisfaction concernant le lieu
d’exposition, leur propre participation, les informations regues, 1’animation de la séance. Il
leur propose également d’évaluer son utilité et de dire s’ils souhaitent la revoir ou non. 1l a été
congu en FALC avec des pictogrammes pour les non-lecteurs et a été complété a I’issue de
chaque visite avec 1’aide des binomes. Si le document est accessible, ces derniers soulignent
néanmoins la nécessité de s’assurer, auprés de chaque visiteur, de la comprehension des
consignes et questions. Ils mentionnent aussi I’intérét d’aider chacun pour le compléter,
notamment pour les non-lecteurs. Ils proposent enfin d’y ajouter une rubrique « commentaires

et suggestions ».

Pour rappel, il y a eu, lors de cette premiére expérimentation, 31 visiteurs, 20 hommes et 11
femmes entre 21 et 66 ans. 20 avaient déja participé a une information, une formation ou des

groupes d’expression sur la sexualité.
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Les évaluations rendent compte du trés grand intérét des visiteurs. Les panneaux qui leur ont
plu sont, dans 1’ordre, « la fleche des envies », « j’ai le droit / ¢’est interdit », la « silhouette
femme », la « silhouette homme ». Les films ont été trés appréciés. La « silhouette neutre » a
suscité moins d’intérét. Ces résultats sont en parfaite congruence avec 1’évaluation effectuée
par les bindmes d’animateurs. Les différences entre les intéréts des femmes et des hommes ne
sont pas significatives. On notera, tout de méme, que 10 retours sur 31 n’ont pas pu étre pris
en compte puisque les réponses formulées par les visiteurs s’annulaient (les réponses aux
questions « quel panneau vous a le plus intéressé ? » et « quel panneau vous a le moins

intéresseé ? » étant les mémes).

Les visiteurs sont globalement satisfaits des salles au sein desquelles I’exposition a été
présentée, ce qui contraste avec I’évaluation de certains bindmes d’animateurs. Leur
satisfaction concernant leur propre participation, les informations regues et le bindéme
d’animateur est trés €élevée, certains adressant des remerciements dans un commentaire libre :
« les animateurs ont été super, un immense merci a vous deux pour les ateliers ». lls
considérent globalement que 1’exposition est utile et la tres grande majorité (prés de 80% des
visiteurs) souhaite la revoir. Certains précisent : « pour continuer a exprimer ses réflexions »
ou « pour voir les autres choses », (les éléments n’ayant pu étre présentés lors de la premiére

visite).

Retenons que les premiers visiteurs ont exprimé leur intérét et leur
satisfaction, ainsi que, pour une grande partie d’entre eux, leur souhait de

prolonger I’expérience.

Les gens qui sont venus voir « Mes

amours » sont trés contents.

Les gens veulent revenir.

81



Les questionnaires d’évaluation
destinés aux binomes avec une

déficience intellectuelle

Alors que nous n’avons pas pu évaluer les transformations des connaissances et attitudes
relatives a la sexualité chez les visiteurs, les animateurs avec une déficience intellectuelle ont,
eux, répondu a un questionnaire, administré en deux temps : une premiére passation a 1’issue
de la premiere session de travail et une seconde a I’issue de la premiére présentation publique
de I’exposition. Celles-ci ont été assurées par des professionnels ou des militants associatifs

extérieurs a 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 a I’issue des focus groupes et reprises au travers des différents outils de
I’exposition. Elle mesure ainsi la maniére dont les personnes s’identifient comme homme ou
femme, les connaissances anatomiques et physiologiques liées a la sexualité, 1’accés au
plaisir, la connaissance des droits et des interdits en matiére de vie amoureuse et sexuelle, le
repérage des émotions, 1’accordage avec autrui (via une auto-évaluation du soutien social et la
résolution de problémes interpersonnels) ainsi que la conformité aux normes (sociales,

familiales, etc.) versus I’affirmation de choix personnels.

Elle reprend des items de questionnaires existants, notamment le questionnaire ECARS
(Evaluation des Connaissances et des Attitudes Relatives a la Sexualité pour les personnes
présentant des incapacités intellectuelles modérées) construit par Marie-Paule Desaulniers,
Carole Boucher, Michel Boutet et Germain Couture (2007) ; 1’échelle d’autodétermination 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 d’auto-évaluation du soutien social (AESS) traduit et

adapté par Marc S. Daigle et Germain Couture.

Lors de la premiére passation, I’ensemble des animateurs avec une trisomie 21, 4 femmes et 3
hommes, ont répondu au questionnaire. Lors de la seconde, un homme n’a pas répondu au
questionnaire puisqu’avec son bindme, ils n’ont pas pu, dans les délais impartis, conduire une

premicere visite de 1’exposition.
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Résultats comparatifs en T1 et T2

Nous présentons face a face les résultats obtenus lors de la premiére et de la deuxiéme
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

Repérage dans la génération et l'identité sexuelle

e Plusieurs personnes se reperent sur | e Si aucune personne ne se repere comme

I’image comme des enfants ou des
adolescents plutot que comme des adultes
(Q2, Q3).

Plusieurs  personnes identifient une
adolescente alors que c’est une petite fille
qui est représentée (Q46).

Il existe des confusions qui concernent a
la fois la capacité a s’identifier comme
une personne adulte et la capacité a
identifier les classes

d’age (enfant,

adolescent) pour autrui.

un enfant, certains continuent d’identifier
I’adolescent comme étant la personne qui
leur ressemble le plus sur I’image (Q2,
Q3). L’enfant est toujours identifiée
comme une adolescente par certains

(Q46), moins cependant qu’en T1.

Des confusions subsistent méme si elles
sont moindres que dans la premiere

passation.

NB : la femme adulte habillée représentée en Q2 illustre une femme d’age mur alors que les
femmes avec trisomie concernée par 1’évaluation sont toutes des jeunes femmes entre 23 et 26

ans. L’identification a I’'image proposée peut en avoir été perturbée.

Anatomie et physiologie

Pour ce qui concerne la physiologie (« a
quoi ¢a sert ? »), les fonctions principales
sont globalement repérées (Q6 a Q10,
Q13, Q14). Cependant, dés qu’on entre

La physiologie est mieux repérée par un
plus grand nombre de personnes et de
fagon plus compléte en T2 qu’en T1. Des
nouvelles

associations apparaissent
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dans le détail anatomique, il existe
beaucoup de méconnaissances,
d’imprécisions 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 méme niveau de connaissance sur
I’anatomie féminine que les femmes

elles-mémes. Elles sont aussi plus jeunes

et moins expérimentées.

Les parties du corps qui donnent du
plaisir sont nommées par toutes les
personnes, de fagcon plus étendue chez les
femmes que chez les hommes (Q18).
Elles évoquent des contacts qui ne
relevent pas uniguement de la dimension
érotique mais aussi de la tendresse

(calins).

concernant, par exemple, les IST et la
contraception (Q6 a 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 a Q45). lIs sont parfois nuancés
(«j’ai le droit d’inviter des amis mais
seulement les plus proches » Q20) ou
connaissent des restrictions («j 'ai le droit
d’amener mon partenaire dans ma
chambre mais je dois demander la
permission & mes parents » Q23). Pour
une femme, la notion de droit n’est pas

comprise, elle est utilisée comme « je n’ai
pas envie » (Q19, Q22 a Q24, Q26).

Pour plusieurs, ce qui est interdit de faire
en public est trés étendu (pas seulement
exhiber ses parties intimes ou un acte
sexuel) et la majorité n’imagine pas avoir
des relations sexuelles ailleurs qu’a leur

domicile, dans leur chambre (Q25, Q27).

Quasiment toutes les personnes savent
vers qui se tourner pour obtenir des
la sexualité (Q31),
des

informations sur
principalement aupres

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 spheres
sont assez bien

d’appuis  possibles

repérées.

Les droits sont connus, de facon plus
assertive pour ce qui concerne le droit de
se marier et d’avoir des enfants (Q41,
Q43). lls sont différenciés de ce qui
nuances et

releve des envies. Les

restrictions ne sont plus mentionnées.

La possibilité de «s’embrasser ailleurs »
est envisagée de facon équivalente a T1.
T2

mentionnent, comme en T1, que le regard

Les précisions apportées en
social porté sur ce type de comportements
peut étre un frein bien que certains aient
d’afficher

amoureuses (Q25).

le souhait leurs relations

Les réponses en T2 sont identiques a
celles données en T1.
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Aucune n’a eu I’occasion d’informer
personnes a propos de la
sexualité (Q32).

d’autres

Si elles répondent que personne ne peut
les empécher de se marier ou d’avoir des
enfants, elles vont au-dela de la simple
question du droit (Q41 a Q44). Elles sont
conscientes de la complexité de ces
questions : faut-il demander I’autorisation
? Vais-je transmettre la trisomie 21 ? Ai-
je envie d’un enfant avec une trisomie ?
Que faire quand I’entourage est réticent ?

etc.

Plusieurs personnes signalent en T2
qu’elles ont donné des informations sur la
sexualité a des connaissances (collégues
et amis) (Q32). Seules 2 personnes sur 6
mentionnent en avoir informé d’autres

dans le cadre du projet Mes amours.

Les interdits

L’interdit de s’exhiber est connu par
toutes et tous (Q55, Q56). L’interdit de la
violence (agression sexuelle, viol) est
également connu (Q46 a Q52). Les
personnes ont également des idées sur ce
qu’il est possible de faire dans ce type de
situation (demander de 1’aide, réagir, se
défendre, etc.) (Q53). Elles repérent des
interlocuteurs potentiels pour évoquer une

situation d’abus (y compris la police)
(Q54).

Par contre, les questions prenant appui sur
des illustrations (Q46, Q50) recoivent des
descriptions plus ambigués. Concernant
une illustration présentant une situation
d’agression d’une femme adulte par un
violence  est

homme adulte, Ila

globalement repérée. Par contre, trois

Les interdits, les actions possibles de
méme que les interlocuteurs a solliciter
sont semblables en T1 et T2. Ils sont donc
bien repérés (Q46 a Q56).

En revanche, les commentaires prenant
appui sur les illustrations (Q46, Q50) ne
sont plus ambigus et les situations d’abus
sont parfaitement repérées: «c’est
interdit », « ¢’est une agression », « c’est

du viol ».
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personnes ne reperent pas, sur une
illustration, une situation d’abus d’un
homme adulte touchant le sexe d’une
enfant, alors que la quasi-totalité sait que
les adultes n’ont pas le droit d’avoir de
contacts sexuels avec les enfants. 1l y a un
qui

connaissances formelles et ce qui est

hiatus entre ce releve des

percu, repéré dans les situations illustrées.

Les émotions

A partir d’images, les cinq émotions de
base sont majoritairement correctement
identifiées (Q57). On remarque cependant
que celle sur laquelle aucune erreur n’est
commise (la tristesse) est illustrée par un
indice concret et facilement repérable :

une larme.

Plusieurs personnes n’articulent pas
I’origine de 1I’émotion et sa manifestation
(«je suis triste quand j'ai un coup de
blues ») (Q58 a Q61). La tristesse est
souvent reliée a la mort ou a la séparation
avec les proches. Par contre, la peur ou la
joie sont corrélées a des situations de vie

concrétes.

Concernant I’identification des €motions
d’autrui (Q62 a Q65), on constate non
seulement une difficulté a se décentrer
mais aussi I’impossibilité pour plusieurs
personnes d’énoncer ce qui peut conduire

un autre a éprouver quelque chose.

En T2, une seule erreur est commise par
une personne dans I’identification des

émotions : la peur.

L’origine de I’émotion et sa manifestation
sont plus congruentes en T2 qu’en TI
(Q58 a Q61). L’ensemble des affects (y
compris la tristesse ou la colére) est
a des situations

davantage corrélé

concretes ou des expériences

personnelles.

Les émotions d’autrui sont bien mieux
repérées (Q62 a Q65) et ponctuellement
reliées a des situations qui concernent
autrui bien que 1’auto-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 facon
plus prégnante encore pour les femmes
que pour les hommes (Q79). Viennent
ensuite les conjoints puis les amis et les

collégues.

Les collegues de travail ainsi que les

personnes rencontrées au sein des

associations T21 constituent 1’essentiel

des réseaux de sociabilité. Quatre
personnes ont un compagnon / une
compagne, trois sont ceélibataires (Q77).
Aucune  des

personnes  n'apparait

totalement isolée.

Toutes les personnes sont accompagnées
par des professionnels qu’elles reperent
(Q72).

Néanmoins, ceux-ci sont peu considérés

avec une grande précision

comme des proches (Q79).

Le score des hommes a propos de voir ou
parler avec les proches mentionnés dans
le tableau (Q79) est plus élevé que celui

des femmes.

Contrairement a ce qui apparait en T1, ou
I’environnement familial au sens large
était massivement nomme, le soutien
social en T2 met massivement sur le
devant de la scene les amis, les collegues,
les compagnons ou compagnes (Q79). La
famille était citee 17 fois en T1, elle
n’apparait que 2 fois en T2 par
I’intermédiaire d’une cousine et du fils
d’un parrain. Les parents et les fratries ne

sont plus nommeés.

Une femme mentionne un compagnon

alors qu’elle n’en avait pas en T1 (Q77).

En TI1, étaient

repérés

deux professionnels

comme faisant partie des

ersonnes proches, ils n’apparaissent plus
b

en T2 (Q79).

Alors que [I’environnement familial

disparait quasiment des personnes
proches mentionnées dans le tableau, le
score relatif a la question : « est-ce que tu
VOIS ou est-ce que tu parles avec... ? »
augmente de facon tres significative (x3)
Ce score

en T2 pour les femmes.
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Les activités effectuées avec les membres
du réseau social (Q79) sont souvent
présentées en termes de lieu (au travail, a
I’association, a la maison, chez mes
parents, etc.), ce qui laisserait penser que
la relation est plus importante que
I’activité (étre avec, davantage que faire

avec).

Les échanges avec d’autres a propos de
ses sentiments sont davantage développés

chez les hommes que chez les femmes

(Q79).

Les personnes témoignent de I’affection
ou de Dl’amour porté aux personnes
présentées (score elevé a la question

« comment aimes-tu... ? » Q79).

Recevoir de I’aide et donner de ’aide a
autrui est une modalité relationnelle peu
mobilisée, encore moins chez les femmes

que chez les hommes (Q79). De plus, si

augmente de facon plus nuancée pour les

hommes.

En T2, les activités effectuées avec
d’autres sont encore largement référées

aux lieux de leur pratique (Q79).

Le score concernant les échanges a
propos de ses sentiments (Q79) chute de
maniere spectaculaire chez les hommes
en T2. Cela s’explique par la disparition
de la référence a I’environnement familial
(parents, fratries, etc.) qui était, en T1,
I’interlocuteur quasi-exclusif des hommes
a propos des sentiments. En revanche, le
score reste sensiblement identique pour
les femmes qui ne surinvestissaient pas,
en T1, la famille comme interlocuteur a

propos des sentiments.

Le score déja élevé en T1, a propos de

I’affection  portée  aux  personnes
mentionnées, s’accroit encore en T2 pour
les femmes malgré I’absence de mentions
faites a ’environnement familial. 11 est,
pour cette raison, en légére baisse chez les

hommes.

Pour les femmes, le score est quasi
identigue en T1 et T2 pour ce qui
concerne 1’aide apportée par autrui pour

résoudre ses problemes. En revanche, il
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les hommes ont le sentiment d’étre aidés
autant qu’ils aident a résoudre des
problemes, les femmes, elles, ont le
sentiment d’étre moins aidantes qu’elles

ne sont aidées.

augmente significativement a propos du
soutien apporté par les femmes a d’autres
dans la résolution de leurs problemes.
Pour les hommes, le sentiment que
d’autres les aident a résoudre leurs
problémes et qu’ils sont eux-mémes en
mesure d’aider autrui avec ses problémes
est en augmentation lorsqu’on retire, en

T1, le score lié a I’aide familiale.

Résolution de problémes interpersonnels

Dans la situation de conflit avec les amis,
les hommes proposent des réponses
cohérentes : la fagon dont I’histoire se
termine est logique au regard de
I’intervention qu’ils envisagent d’avoir en

situation. Les réponses des femmes sont

plus indéterminées, plus erratiques.

Dans la seconde proposition qui concerne
une sollicitation a agir comme dans un
film pornographique, a nouveau, les
réponses des femmes sont beaucoup
moins déterminées que les réponses des
hommes. Seule une minorité de personnes
semble préte a envisager une telle

expérience.

La situation mettant en scéne une
personne inconnue ayant une attitude de
séduction conduit a des réponses
cohérentes entre les réactions et la fin de
I’histoire. 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
n’est 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.

Les réponses en T2 sont similaires a

celles données en T1.
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La proposition concernant la possibilité

de séduire un collegue semble
inenvisageable et laisse beaucoup de

personnes sans réponse.

Dans la situation qui concerne les parents

en colére vis a vis d’une relation
conjugale, les personnes semblent
majoritairement déterminées et

s’imaginent faire valoir la validité de leur

choix amoureux aupres de leur famille.

La derniére situation, relative a 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
a des élaborations davantage velléitaires,

incertaines.

Cette histoire continue de déconcerter les
personnes en T2 qui trouvent peu de

choses a en dire.

Les positions vis a vis de la situation de
conflit avec les parents sont encore plus
Certaines

fermes en T2 qu’en TI.

personnes évoquent en outre,
I’importance a leurs yeux, de leur choix
amoureux : « je leur dis que je tiens a lui,
que je ne veux pas me separer de lui ».
Tous imaginent qu’ils ont pu faire
entendre et respecter leur choix. On note
aussi, chez une des participantes, un souci
empathique vis a vis des parents: «on

leur dit qu’on les aime quand méme ».

Le flou présent en T1 a disparu en T2.

Auto-détermination

Les personnes apparaissent claires et
lucides sur ce qu’elles souhaitent, sur ce

qu’elles peuvent, leurs aptitudes et leurs
difficultés (Q80 a 103).

La possibilité de s’affirmer semble mise a
mal des lors que pointent des risques de
conflits ou de difficultés relationnelles
avec l’entourage (amical, familial ou

professionnel).

Les personnes continuent d’étre claires
sur ce qu’elles souhaitent ou ce qu’elles
peuvent mais sont plus nuancées en T2
qu’en T1 sur leur capacité a assumer leurs
points de vue dans le cadre de leurs
relations sociales (Q80, Q81, Q83).

S’il reste difficile de faire valoir son point
de wvue au risque d’un conflit, cette
situation semble davantage assumée par
un plus grand nombre de personnes pour
ce qui concerne les désaccords avec les
les

parents et professionnels
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accompagnants (Q88, Q89).

e Ces questions mettent certaines femmes | ¢ Certaines questions restent sans réeponse.
en difficulté et celles-ci ne savent pas

répondre.

Des transformations personnelles et

interpersonnelles

Repérage dans la génération, dans I’identité sexuelle, anatomie et physiologie

Pour ce qui concerne les connaissances, il y a peu de transformations entre le premier et le
second temps de 1’évaluation. Cependant, nous notons 1’apparition d’associations qui relient
des connaissances anatomiques ou physiologiques a d’autres sujets en lien avec la sexualité
comme la contraception ou les infections sexuellement transmissibles. Nous pouvons faire
I’hypotheése que, dans un premier temps, la réflexion des personnes était centrée sur les
connaissances des organes et de leurs fonctions alors qu’elle s’ouvre, par la suite, a une

pensée plus systémique, dans laquelle différents éléments sont interconnectés.

Les droits

Les droits étaient déja assez bien connus des personnes lors de la premiére évaluation,
néanmoins, ils sont davantage affirmés lors de la seconde, notamment pour ce qui concerne le
droit de se marier et d’avoir des enfants. Ces deux dimensions sont des préoccupations
majeures que nous avions déja repérees lors des focus groupes. De surcroit, la confusion entre

ce qui releve du droit et des envies disparait entre les deux passations.

Les interdits

Les situations d’abus illustrées avaient recu, dans un premier temps, une majorité
d’interprétations erronées ou ambigués, elles sont, dans un second temps, parfaitement

repérées.
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Les émotions

La transformation porte sur une meilleure congruence entre 1’origine d’une émotion et sa
manifestation. De plus, les affects sont davantage corrélés a des situations concretes ou des
expériences personnelles. Les émotions d’autrui sont elles aussi mieux repérées lors de la

seconde évaluation.

Réseau et soutien social

Le changement est ici spectaculaire : alors que le réseau familial constituait, lors de la
premiére passation, I’essentiel du soutien social, il disparait totalement lors de la seconde,
laissant place aux amis, aux collégues ou aux compagnons et compagnes. Ce nouveau réseau
de soutien social semble aussi plus actif : il y a davantage d’interlocuteurs importants pour les
personnes (multiplié par trois pour les femmes). Bien que le réseau familial ait totalement
disparu dans la deuxiéme évaluation, le score relatif a la qualité des relations sociales reste
fort et méme s’accroit sensiblement pour les femmes. De la méme fagon, le sentiment d’étre
capable d’apporter de 1’aide a autrui dans la résolution des problémes est en augmentation. La
disparition de la référence a ’environnement familial (parents, fratries, etc.) entraine chez les

hommes une chute spectaculaire du score concernant les échanges a propos de ses sentiments.

Résolution de problemes interpersonnels

Outre une meilleure cohérence dans les réponses, la position des personnes vis a vis des
situations de conflit avec les parents s’affirme davantage lors de la seconde passation. Notons

gue tous imaginent pouvoir faire entendre et respecter leurs choix.

Auto-détermination

On note 1’apparition de propos plus nuancés concernant la capacité d’assumer son point de
vue dans le cadre des relations amicales dans la deuxiéme évaluation. En revanche, cette
situation parait davantage assumée dans les désaccords avec 1’environnement familial ou

professionnel.

Des transformations personnelles et interpersonnelles

Les évaluations administrées mesurent les connaissances (anatomie, physiologie, droits,

interdits, etc.), recueillent les discours relatifs a des attitudes vis a 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 accés a 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 premiere passation, il est majoritairement constitué du réseau familial et, dans une moindre
mesure, des amis, collégues ou partenaires, la famille n’est quasiment plus évoquée lors de la
seconde passation. Les parents et la fratrie ont totalement disparu des propos des animateurs
lorsqu’ils mentionnent les personnes les plus importantes a leurs yeux. Parallelement, le
réseau amical et professionnel s’accroit quantitativement et qualitativement, notamment pour
ce qui concerne I’affection portée aux personnes mentionnées ainsi que la réciprocité du
soutien (ceci est particulierement notable chez les femmes). A contrario, les connaissances

relatives a I’anatomie et a la physiologie ne s’améliorent que de fagon trés marginale.

A la mise a distance de la famille comme référence premiére en termes de réseau et de soutien
(au profit de I’investissement de relations amicales, professionnelles et conjugales) s’ajoute
un changement de position chez les animateurs au regard de 1’ensemble des questions
soulevées par 1’évaluation. Lors de la premiére passation, tout se passe comme si le monde
était percu ou approché au prisme de la famille, de ses valeurs, discours, regles, etc. Ceci
entraine, par exemple, I’évocation de nuances ou de restrictions quand les animateurs
abordent leurs droits : «j’ai le droit d’amener mon partenaire dans ma chambre mais je dois
demander la permission & mes parents » (Q23), «j’ai le droit de me marier, il faut demander
la permission aux parents » (Q41), «j ai le droit d’avoir des enfants. Oui et non parce que
ma maman a peur qu’'on me le retire a cause de la maladie que j’'ai » (Q43). Lors de la
seconde passation, ces références aux parents disparaissent et I’ensemble des animateurs
affirme ses droits ainsi que sa liberté de choisir (« j’ai le droit mais je n’en n’ai pas envie »
Q43). Les restrictions ne sont plus référees a la famille mais aux dispositifs 1égaux (« j’ai le
droit de me marier mais la protection juridique peut empécher le mariage par rapport a

[’argent ou pour d’autres raisons » Q41).

Lors de la premiere 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 apparait dans la deuxiéme évaluation et témoigne d’une conscience nouvelle de cette
capacité. Nous faisons 1’hypothése que tant que les animateurs restent référés a leur famille, la
possibilité d’apporter 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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I’aide de leurs propres enfants pour résoudre leurs problémes, cette situation dépassant
largement la situation particuliére d’une famille dont un des enfants a une deficience
intellectuelle. Par conséquent, en continuant a étre principalement référé a son réseau familial,
le sentiment de sa capacité a aider autrui reste réduit alors qu’il se déploie des lors que les
pairs sont davantage investis dans les relations sociales. On sort ainsi d’un schéma dans lequel
la personne présentant une déficience intellectuelle est celle qu’on aide pour entrer dans un
processus d’émancipation : je me sens moi aussi capable d’aider autrui et je peux le faire.
Certains animateurs indiquent, par exemple, avoir donné des informations a d’autres

personnes (copains, collegues) a propos de la vie amoureuse et de la sexualité.

Cette capacité nouvelle s’accompagne d’une meilleure possibilité a faire valoir son point de
vue aupres de I’entourage : « c’est moi qui décide », « on est autonome », «j’ai le droit de
choisir avec qui je vais faire ma vie ». Cette plus grande assertivité s’accompagne d’un
sentiment de pouvoir étre reconnu dans ses choix : «ils vont dire d’accord, c’est ta vie, tu
peux la gérer » (Résolution de problémes interpersonnels). Les animateurs évoquent, en
outre, la possibilité d’étre en désaccord avec leurs parents ou les professionnels en charge de
leur accompagnement, méme si ¢’est parfois difficile : « je ne suis pas toujours d’accord avec

mes parents mais je ne le dis pas » (Q88).

Parallelement a ces positions plus affirmées concernant les droits, la réciprocité relationnelle
ou la possibilité de faire valoir ses choix apparait une meilleure lucidité pour ce qui se
rapporte a la capacité a décider pour soi des 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 n’est pas si
simple d’exprimer des idées et des opinions différentes de celles de ses amis ou d’accepter de
leur dire que 1’on veut faire autre chose que ce qu’ils souhaitent. L’unanimité, un peu factice,
qui était celle des réponses dans un premier temps, cede la place a des options moins

catégoriques, sans pour autant que les sentiments positifs d’estime de soi n’en 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 premiere. En
T1, on peut lire : « Je suis en colére quand les garcons ne respectent pas le ménage » (Q59)
et « mon amoureux / mon amoureuse [...] est en colére quand les gargons ne respectent pas
le ménage » (Q63). En T2, les réponses laissent davantage place au doute (« Mon amoureuse
est joyeuse quand je suis la... enfin, je pense» Q65) et sont plus souvent reliées a des

experiences vécues (« Je suis en colere quand on me provoque et qu'une collégue de travail
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me dit qu 'une copine est amoureuse de moi alors que c’est faux » OU « je suis en colére 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 a la fois plus en proximité avec eux-mémes mais aussi dans des
perspectives plus ouvertes. N’oublions pas, en effet, qu’accéder a une vie sexuelle nécessite,

pour tout un chacun, de se distancier, un tant soit peu, de ses parents.

Le changement de posture de I’ensemble des animateurs avec une déficience intellectuelle ne
laisse pas d’évoquer le processus adolescent largement décrit dans la littérature scientifique.
Le passage d’investissements centrés sur I’environnement familial & une centration sur les
pairs est, en effet, une des caractéristiques fondamentales de cette transformation : « C’est ce
que, a la suite de Margaret Mahler et de Peter Blos, nous pouvons appeler processus second
de « séparation-individuation », c¢’est-a-dire différenciation de soi a l’autre, par le biais de
nouveaux investissements psychiques, rendus possible par la séparation, ici, d’avec les
figures parentales, au bénéfice de [’identification aux pairs » (Maurin, 2010, p 132). De
surcroit, cette transition, le plus souvent a I’ceuvre a 1’adolescence, « peut des lors étre
comprise comme un processus physiologique, cognitif et affectif complexe dont la méta-
représentation et la capacité réflexive semblent constituer la véritable disjonction d’avec
[’enfance » (Maurin, 2010, p 132). L’émergence de cette réflexivité nouvelle, « qui n’est
autre que la possibilité de se représenter [’acte de représenter, 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 tache, tache
que la société I'aide souvent a remplir au moyen des rites de puberté et d'initiation » (Freud,
1971, p 92). Nous faisons ici I’hypothése que la participation engagée des personnes avec une
trisomie 21 a la recherche « Mes amours » a initié un processus, analogue au processus de
« separation-individuation » caractéristique de 1’adolescence, en constituant un véritable rite

d’initiation.

Retenons que des transformations ont pu étre mesurees pour les bindbmes avec
une trisomie 21. La plus remarquable est celle relative au réseau et au soutien
social, celui-ci presque exclusivement composé de I’environnement familial
cede la place a un réseau plus ouvert, centré sur les pairs (collégues de travail,
amis, partenaire, etc.). Le sentiment de pouvoir aider autrui s’accroit

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 a étre en désaccord conjointement a une plus grande lucidité
sur les difficultés a pouvoir faire valoir et tenir auprés d’autrui un point de
vue différent. Cette aptitude réflexive se lit aussi au travers de récits qui sont
davantage reliés & des expériences vécues. A contrario, les connaissances
relatives a I’anatomie et a la physiologie ne s’améliorent que de fagon trés

marginale.

Avec « Mes amours » la vie des formateurs

avec trisomie 21 a changeé.

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
d’accord 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 'homme et de la femme.
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L’'horizon ouvert par la

démarche de collaboration

De la méthode

La recherche « Mes amours » visait la construction d’outils de formation sur la sexualité et la
vie amoureuse, devant permettre a des personnes avec une déficience intellectuelle
d’intervenir, avec un bindme ne présentant pas de déficience intellectuelle, aupres de leurs

pairs afin d’améliorer leur accés a ces dimensions de la vie.

La réalisation d’un tel projet implique la mise en ceuvre de modalités de recherche, qui
relevent, pour une part, de la recherche appliquée. En effet, cette-ci est « par convention,
tournée vers [’action et la recherche de solutions pratiques, [et] entend répondre a des
questions ponctuelles et concrétes en rapport avec une problématique de terrain »
(Geneviéve 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 concrétes (le dispositif de
formation) avec ’espoir de réduire 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 a 1’origine de la recherche, bénéficiaires 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 ceuvre des réponses a apporter.

Or, de notre point de vue, si les personnes sont expertes des situations qu’elles vivent, elles le
sont aussi des solutions a inventer pour dépasser les entraves qu’elles rencontrent. Par
conséquent, nous n’entendons pas faire de la recherche sur elles mais bien avec elles. Cette
posture épistémologique nous rapproche d’autres modalités de recherche, celles de la
recherche-action qui « participe a un processus de transformation, de développement de
compétences et de savoirs, coproduits par les différents acteurs, au sein méme de [’équipe de
recherche » (Genevieve Petitpierre et al., 2016, p 249). Notre travail associant, a I’ensemble

de ces étapes, des personnes avec une déficience intellectuelle entendait bien genérer ce

98



processus de transformation, de développement de compétences et de savoirs. Cette ambition
impose des formes particuliéres de travail que nous avons largement décrites dans ce rapport
(cf. supra p 44 et suivantes) : le respect de la temporalité des personnes, I’engagement a leur
laisser prendre la parole en premier, la prise en compte de la diversité de leurs manieres de
s’exprimer, etc. Tout cela permet de faire émerger et de mobiliser ce que Yves Bonny nhomme
le «savoir en usage » qui est «porteur de connaissances pertinentes, implique des
problématisations, des théories, des hypotheses, des activités d’enquéte et de recherche,
conduites ordinairement par les acteurs sociaux en dehors du monde académique et sans
nécessairement s’y référer. [Celui-Ci] n’est pas réductible a du non-savoir (opinions,
préjuges, biais, idéologies profanes, etc.) ou a du savoir de deuxieme ordre, au seul motif que
ces savoirs et activités ne se seraient pas soumis a la rigueur des canons scientifiques »
(Bonny, 2014, p 19). La créativité manifestée par les bindmes présentant une trisomie 21 a
tous les stades de la recherche atteste, s’il en était besoin, de la pertinence de ces savoirs en

usage.

La recherche « Mes amours » a mobilisé continliment trois catégories d’acteurs : personnes
concernées par une déficience, accompagnants et chercheurs. Si, leurs expertises,
compétences et savoirs sont distincts et leurs contributions de nature différente, il n’en reste
pas moins que chacun fut « participants a parité d’un collectif hybride d’acteurs chercheurs »
(Bonny, 2014, p 20). Au terme de I’expérience apparaissent bien de nouvelles compétences et

de nouveaux savoirs pour chacun des acteurs engagés.

De plus, conduire une recherche relative a la sexualité et a la vie amoureuse, avec des
personnes présentant une déficience intellectuelle, n’est pas anodin. En effet, « sourdes a
leurs aspirations, nos sociétes ont fagonné des représentations les reléguant dans une alterité
radicale en les assignant a une éternelle enfance et a un angélisme infra-sexuel, ou, versus,
en confinant leur sexualité dans ['univers 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 étres humains, sujets et individus sociaux (Bonjour, 2014, pp 44-46). Aussi,
notre démarche est-elle résolument engagée dans une perspective émancipatoire en ce qu’elle
est une « modalité pratique de développement, d’autonomisation et de responsabilisation des
personnes handicapées. Autrement-dit, la recherche devient une opportunité en matiere

d’empowerment et d’accountability » (Gardien, 2012, p 661).

En définitive, notre recherche est hybride. Elle s’est construite, chemin faisant, a ’intersection

de la recherche appliquée, de la recherche-action et de la recherche émancipatoire. Loin des
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dogmatismes, méfiants a 1’égard des sciences froides que fustigeait Roland Barthes, nous
cultivons I’hybridation tant la recherche de pureté — et le rejet ou la destruction de ce qu’on
I’on considére comme impur - conduit a des extrémes 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 « s offire comme une troisieme voie entre la fusion totalisante de [’homogéne et

la fragmentation différentialiste de I’hétérogene » (Laplantine, Nouss, 2008, p 4).

Des résultats

A Tl’origine de la recherche, nous avions formulé quelques hypothéses concernant les
bénéficiaires de la formation. Rappelons-les briévement : a I’issue de la formation, les
participants amélioreraient durablement leurs connaissances relatives a la sexualité, auraient
un sentiment plus positif concernant leur santé sexuelle et développeraient des capacités
d’autodétermination dans ces dimensions de leur vie. Nous avions envisagé la constitution
d’un groupe témoin afin de tester ces hypotheses. Notre souhait d’évaluer I’impact de 1’action
de formation prenait appui sur des recommandations récentes proposant d’« évaluer les
besoins, chez les personnes ayant une déficience intellectuelle, en termes de connaissance sur
la sexualité ; concevoir un programme d’éducation sexuelle a partir de cette évaluation ;
tester le programme d’éducation congu pour voir s’il est compris et intériorisé par le public
correspondant ; interroger les bénéficiaires de ce programme a 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 n’avons pas €été en mesure de tester ces hypothéses. Plusieurs raisons
a cela. D’abord, lorsque le matériel a ét€é opérationnel, il restait trop peu de temps aux
bindmes d’animateurs pour proposer un ensemble de visites @ un méme groupe, condition
indispensable a la possibilité de mesurer une transformation. Ensuite, les binbmes ne se
sentaient pas en mesure, a I’issue des sessions de travail, de s’engager immédiatement dans un
processus de formation long. De plus, le questionnaire d’évaluation que nous avons construit
réclame une passation en deux temps (pré-test, post-test) et, de surcroit, nécessite entre deux
et trois heures de travail par test. Il n’était pas envisageable de déployer un tel arsenal pour les
participants d’une unique visite. Enfin, I'hétérogénéité¢ des groupes de visiteurs accompagnés
par les binbmes aurait rendu impossible la constitution d’un groupe test ayant des

caractéristiques suffisamment proches.
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Néanmoins, nous avons construit un questionnaire d’évaluation, trés complet, testé avec
succes auprés des animateurs avec une déficience intellectuelle. 1l pourra parfaitement étre
mis en ceuvre par les bindmes de formateurs souhaitant mesurer les effets de la formation. Il
faudra, pour cela, envisager de présenter 1’exposition au cours de plusieurs séances avec un
méme groupe.

Nous faisions I’hypothése que la participation de personnes avec une trisomie 21 a la
construction du dispositif de formation et a sa mise en ceuvre 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 d’invalider cette
hypothése, des éléments laissent penser que la présence d’un animateur avec une déficience
intellectuelle a des effets positifs pour les visiteurs. En effet, plusieurs binbmes ont rapporte, a
I’issue de leur premicre expérimentation, que la parole des personnes concernées était plus
crédible aux yeux des visiteurs que celle de I’animateur sans déficience ; que la présence d’un
animateur avec une déficience intellectuelle permettait de mieux respecter la temporalité des
visiteurs ; que I’animateur avec une déficience intellectuelle captait davantage 1’attention des
visiteurs. Bandura (1977), a travers sa théorie de I'apprentissage social, suggérait déja que les
modeles les plus efficaces pour faciliter les apprentissages provenaient de personnes avec des
caractéristiques similaires a celles de I'apprenant. Tres peu de recherches nous renseignent a
cet égard lorsque la caractéristigue commune entre celui qui forme et celui qui apprend est le
fait d’avoir 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 d’un modéle : les personnes avec une déficience intellectuelle
apprenant plus rapidement et se montrant davantage intéressées lorsque l'instructeur est lui-
méme une personne présentant une déficience intellectuelle plutét qu'un intervenant

professionnel.

Concernant les personnes avec une trisomie 21 associées aux processus de recherche et de
formation, nous faisions I’hypothese du développement, pour elles, de capabilités (Sen, 1987)
supplémentaires en matiere de participation et de reconnaissance sociales. Cette hypothese a

été validée et largement dépasseée.

Non seulement les personnes avec une trisomie 21 ont fait montre d’initiative et d’aptitudes
créatrices lors de la construction des outils de formation, mais le protocole d’évaluation qui
leur était destiné a également mis en lumiére 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 s’extraient d’une référence exclusive a la famille pour s’engager dans un processus

de séparation-individuation.

Comment comprendre cela ? Nous pensons que I’expérience elle-méme, bien davantage que
le théme abordé, a été le moteur de cette transformation. On peut, en effet, & bon droit, parler
de processus formatif dans la mesure ou ce qui a changé n’est pas tant la somme des
connaissances, quand bien méme elles sont mieux reliées les unes aux autres, que la capacité
des personnes a prendre position au regard de ce qui les concerne, bien au-dela des seules
questions relatives a la sexualitt. En un mot, de progresser sur le chemin de

[’autodétermination.

En effet, selon Caouette et al., «trois facteurs déterminent /’émergence d’un comportement
autodéterminé . (1) les capacités individuelles qui sont elles-mémes déterminées par le
développement personnel et les situations d’apprentissage ; (2) les occasions fournies par
[’environnement et les expériences de vie ; et (3) les types de soutien dont bénéficie la
personne » (Caouette et al., 2014). L’expérience de la recherche « Mes amours » a constitué
un facilitateur a I’autodétermination pour I’ensemble 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 a la conception et la réalisation de la formation, mais aussi les voyages a
Lyon, la gestion de la vie quotidienne sans la présence des parents, les relations a distance
avec les amis ou les conjoints, etc.). En outre, la participation active aux activités de
recherches, activités nouvelles et inconnues de I’ensemble des personnes, a constitué une
expérience singuliere et fourni des occasions de mobilisation des aptitudes individuelles
reconnues positivement par les autres participants. Enfin, ’ensemble du groupe, toujours a
I’écoute et bienveillant, de méme que la posture de facilitateur adoptée par les bindbmes sans

trisomie, ont constitué un environnement soutenant pour tous et pour chacun.

Si les conditions propices a I’émergence de comportements autodéterminés ont été réunies
lors des sessions de travail & Lyon, les évaluations mettent en lumiére 1’évolution des
capacités a I’autodétermination entre la premicre et la seconde passation du questionnaire.
Selon Caouette et al.,, un comportement autodéterminé comporte quatre caractéristiques
essentielles : I’autonomie comportementale, entendue comme la capacité a indiquer ses
préférences, a faire des choix et a amorcer une action en conséquence ; 1’autorégulation qui

renvoie a la capacité a se fixer des buts, a résoudre des problémes et a prendre des décisions ;
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I’empowerment psychologique qui se rapporte au sentiment d’étre maitre d’ceuvre de sa vie, a
la croyance en sa capacité a exercer un controle sur sa vie et ’autoréalisation qui est la

capacité d’un individu a connaitre ses forces et a agir en conséquences (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 connaitre leurs comportements ou leurs actions en
situation. Elles donnent cependant & comprendre leur vécu subjectif, c’est a dire ce qu’ils
pensent étre en mesure de dire et/ou de faire. A cette aune, mieux connaitre ses droits et les
affirmer ; distinguer les interdits Iégaux des interdictions sociales, culturelles ou familiales ;
mieux repérer les situations d’abus ; relier 1’origine d’une émotion a sa manifestation et la
corréler a son expérience personnelle ; considérer que son réseau social est avant tout
constitué¢ par ses pairs ; avoir le sentiment d’étre capable d’apporter de 1’aide a autrui ;
s’affirmer dans les situations de conflit avec ses parents ou ses amis et reconnaitre que c’est
difficile ; s’imaginer pouvoir faire entendre et respecter ses choix, tout cela témoigne du

développement de capacités soutenant I’autodétermination.

Lors de nos recherches dans la littérature scientifique, nous n’avons trouvé qu'une seule étude,
publiée au cours des dix derniéres années, ayant sollicité des personnes avec une déficience
intellectuelle comme co-animatrices de séances de groupes d'éducation sexuelle destinées a
leurs pairs (Frawley et Bigby, 2014). Nos résultats convergent avec les leurs. En effet, dans
leur étude, quatre themes émergent lors du retour d’expérience des personnes avec une
déficience intellectuelle engagées comme intervenantes (« peer educators ») : I’importance de
pouvoir aider les autres ; étre vues et se sentir comme une source crédible de connaissances et
d’expériences ; étre un modele pour ses pairs qui bénéficient du programme et plus largement
pour d’autres personnes avec une déficience intellectuelle ; développer ses propres
connaissances et aptitudes (Frawley et Bigby, 2014). Le sentiment d'empowerment, de méme
que la capacité a apporter de l'aide et des connaissances a d'autres personnes, sont également

mis en lumiére par la recherche « Mes amours ».

Des perspectives

La recherche « Mes amours » a permis la co-construction d’outils de formation, ceux-Ci ont
été expérimentés et les premiers retours sont tres positifs, tant du point de vue des animateurs

que des visiteurs de I’exposition. Ces outils, congus par des personnes avec une déficience

103



intellectuelle, sont parfaitement accessibles a d’autres personnes avec déficience intellectuelle
qui souhaiteraient en faire usage. C’est, a notre connaissance, le seul matériel disponible de
cette nature. Il est d’ailleurs librement accessible sur les sites internet des différents

partenaires.

A ce stade, de nouvelles questions émergent : comment s’approprier ce matériel dés lors
qu’on n’a pas participé a sa construction ? La transférabilité est-elle une des limites de notre
projet ? Nous ne le pensons pas. Cependant, 1’appropriation du matériel nécessite un travail
conjoint des bindmes qui souhaiteraient se lancer dans I’aventure et qui repose sur un certain
nombre de prolégomenes. Le postulat des aptitudes et des capacités des personnes avec une
déficience intellectuelle est un préalable. De surcroit, il semble utile que la personne avec une
déficience intellectuelle qui co-animera 1’exposition ait déja expérimenté des pratiques de
pair-représentation ou de prise de parole en public et que son binbme soit compétent en
animation de groupe. De la méme fagon, se doter d’un bagage de connaissances, réfléchir a sa
posture ou encore s’approprier les différentes thématiques présentes dans I’exposition sont

des prérequis indispensables.

Dans la continuité de la recherche « Mes amours », certains bindmes réfléchissent
actuellement a la pertinence de concevoir et de proposer un dispositif de formation a
destination de futurs bindomes d’intervenants intéressés pour animer des séances de formation
a partir des outils de I’exposition mais n’ayant pas contribué a sa conception. A ce jour,
I’ensemble des bindomes avec lesquels la recherche a été conduite sont répertoriés 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 déja

manifesté leur intérét.

Parallélement a ces développements possibles et souhaitables, la recherche a rendu saillante
des questions que nous avons décidé de laisser de cote des le début de la démarche : celles du
désir d’enfants et de la parentalité. Elles sont pourtant cruciales, tant pour les personnes avec
une déficience intellectuelle que pour leurs entourages familiaux et professionnels et sont
d’ailleurs apparues, a plusieurs reprises, a I’initiative des visiteurs de 1’exposition. Comment
les prendre en considération, compte tenu du fait qu’évoquer la sexualit¢é amene

inévitablement a les convoquer ?

Selon Denis Vaginay, « nous avons pris I’habitude de nous méfier des désirs exprimés par les
[personnes] handicapéle]s en les étouffant sous un principe de réalité qu’on leur impose en
les empéchant justement de se confronter pour de bon a cette réalité, au prétexte de les

protéger de ses rigueurs et des douleurs qu’elles occasionnent. [...] Or, les personnes

104



handicapées comme les autres ne peuvent élaborer une réalité psychique [...] qu’en étant
confrontées pour de vrai a la réalité de [’environnement. Toute protection abusive [...] les
plonge dans un monde artificiel et les empéche d’accéder au statut de sujet. [...] Soutenir le
desir chez la personne qui [’exprime lui permet d’approcher la réalité et d’en mesurer la
pertinence. [...] Plus on accompagne une personne dans son désir et plus on lui permet de se
représenter ce que supposerait sa réalisation, ce qu’elle aurait a mettre en ceuvre Si ce désir

devenait réalité » (\Vaginay, 2014, pp 241-242).

Un complément & nos outils est indispensable. Prenant appui sur 1’expérience de la recherche
menée, nous pensons qu’un dispositif formatif nouveau devrait associer des parents avec une
déficience intellectuelle. 1ls sont irremplacables pour co-construire des outils d’information et
d’échange a propos du désir d’enfant et de ce qu’implique sa réalisation. A partir de leur
expérience, ils seraient en mesure de soutenir ce désir chez leurs pairs mais aussi de rendre
compte de la réalité de ce qu’ils vivent, des difficultés qu’ils rencontrent, des petits et des

grands bonheurs, des soutiens mobilisables et mobilisés, de ceux qui font défaut, etc.

Retenons qu’associer des personnes avec une deficience intellectuelle a une
démarche de recherche est fructueux des lors que 1’on adopte une méthode de
travail prenant en compte leur facon de penser, de comprendre et de
s’exprimer. Partant, leur potentiel de créativité est bien réel et leurs

productions pertinentes.

La participation des personnes avec trisomie 21 a I’ensemble du projet a
constitue, pour elles, un véritable processus formatif. Elle leur a permis non
seulement le développement de connaissances et de compétences en lien avec
I’animation de I’exposition « Mes amours », mais au-dela, elle a soutenu le

déploiement de leurs capacités d’autodétermination.

Pour les accompagnants amenés a constituer un binome, I’expérience a aussi
été formatrice. Elle leur a permis de mieux comprendre les modalités
d’élaboration de la pensée et d’expression des idées, émotions ou sentiments
des personnes avec une trisomie 21. Ils ont aussi fait 1’expérience d’un

meilleur ajustement a elles en adoptant une posture de facilitateur.

Quand bien méme les hypothéses de départ n’ont pas pu étre vérifiées dans

leur totalité, la recherche a permis la conception d’outils d’évaluation qui
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pourront étre utilisés par la suite. En outre, et conformément a nos ambitions,
elle a permis de concevoir et réaliser un ensemble d’outils accessibles aux
personnes présentant une déficience intellectuelle dont la pertinence est
avérée. De plus, les méethodologies métisses employées ont produit des
résultats tangibles de transformation conformément a ce que nous visions et a

notre posture de chercheurs engageés.

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 » c’est 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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Les photographies

> Les émotions

Homme joyeux Homme en

colére

-IHomme triste

=1Homme souriant

=|Femme souriante

“IHomme pensif

== |Femme rit

=IHomme

—Homme dégouté

Femme souriante

Homme souriant
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Femme en colére —IHomme pleure

Homme triste Femme triste

» Situations en lien avec la vie amoureuse et sexuelle

Homme drague, Femme &
Femme au Femme
téléphone, Homme essaie de lui parler déshabille Homme
=IFemme &
Femme & Homme Homme chemise ouverte s’embrassent sur la
enlacés bouche
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-IHomme =IHomme tient

une Femme par les épaules

Femme & —Homme  porte

Homme nus s’embrassent sur la bouche

Couleur

Femme &

Homme nus s’embrassent sur la bouche Femme embrasse sur la

N&B bouche Homme en fauteuil roulant

Femme &

Homme se tiennent par le cou

I'Homme embrasse sur la

joue Homme en fauteuil roulant

Femme &

Homme s’embrassent sur la bouche

=IFemme &

Femme enlacées
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s’embrassent sur la bouche

Femme & Femme

-IFemme &

Femme se tiennent par la main

» Situations de désaccord ou de violence en lien avec la vie amoureuse et sexuelle

Homme &

Femme s’embrassent sur la bouche, Homme

& Femme les regardent mécontents

=IHomme au

téléphone, Femme mécontente

Homme dos a dos fachés

Femme &

Homme frappe

==IFemme frappe

Homme menace

de gifler une Femme
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Homme regarde un

téléphone avec dégolt

> Situations en lien avec la contraception, la grossesse et la maternité

Femme propose

préservatif, Homme hésitant

Homme propose

préservatif, Femme pas d’accord

-IHomme  ouvre

preservatif masculin

Préservatif

masculin

Femme présente

Plaquettes de

pilules
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Femme montre un Femme enceinte, Homme

préservatif féminin main sur le ventre

=lFemme regarde

un test de grossesse

Femme porte un bébé

dans les bras
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Les illustrations

> Les émotions

Femme pleure

» Les interdits

ZHomme force une

Homme touche les

fesses d’'une Femme mécontente

—IHomme pleure

Homme adulte

touche le sexe d’une enfant

Homme paie une Femme

pour une relation sexuelle
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Femme insulte 2

femmes qui se tiennent par les mains

| Femme nue dans la rue /

Homme insulte 2

hommes qui s’embrassent

\ Homme nu dans la rue /

espace public

> Les droits / J’ai envie, je n’ai pas envie

Homme choisit

avec qui il veut partager les sentiments et/ou Deux hommes

le sexe s’embrassent sur la bouche

Femme choisit

avec qui elle veut partager les sentiments

et/ou le sexe
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Homme et Femme

Femme & Homme —IDemander /

a table avec un enfant obtenir des informations sur la sexualité

» Situations de désaccord dans la vie amoureuse et sexuelle

Sl Couple dans un lit, Homme montre

Femme ne veut pas de relations sexuelles une image / une vidéo / etc. sur son

téléphone, Femme trés mécontente

Homme propose

de regarder une image / une vidéo / etc. sur Homme regarde
son téléphone, Femme trés mécontente son téléphone, Femme jalouse qui veut

savoir ce qu’il fait
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-IHomme

Homme qui sent
mécontent / triste, Femme part avec ses mauvais, Femme dégoutée

bagages / ses affaires

» J’ai envie, je n’ai pas envie

Homme qui pense

I Femme & Homme

Deux personnes Avoir un jardin secret

vivent dans un appartement
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» Qui d’autre est concerné par les situations évoquées ?

Jeune homme

soutenu par son entourage

Jeune homme non

soutenu par son entourage

> Différentes pratiques sexuelles

Femme & Femme

qui ont une relation sexuelle

Homme &

Homme qui ont une relation sexuelle

lUne équipe de

Femme & Homme

plus agés (parents)

—IHomme & Femme

qui ont une relation sexuelle 1

Homme & Femme qui

ont une relation sexuelle 2
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Homme & Femme qui _ Homme & Femme qui

ont une relation sexuelle 3 ont une relation sexuelle 7

Homme &

Femme qui ont une relation sexuelle 8

Homme & Femme qui

ont une relation sexuelle 4

Homme &

Femme qui ont une relation sexuelle 9

Homme & Femme qui

ont une relation sexuelle 5

Homme &

Femme qui ont une relation sexuelle 10

Homme & Femme qui

ont une relation sexuelle 6
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Annexe 2 : Journal de bord vierge a

destination des binomes d’animateurs
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Journal de bord des animateurs — 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 déficience :

Les participants se connaissent-ils ? :

Les participants ont-ils déja eu des informations (cadre scolaire ou autre)
| participé a des groupes de parole sur la sexualité ?

Rencontre no. de (si plusieurs séances)

Assiduité des participants (si plusieurs séances) :
Nombre d'absents
Raison(s) de I'absence ?

Contexte

Lieu de la rencontre (ville, établissement) :

Heure de début : Heure de fin :

Selon vous, jusqu’a quel point les locaux étaient-ils appropriés a la tenue
la rencontre ?

pas dutout unpeu moyennement beaucoup totalement

L] [] L] L] L]
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Commentaires :

Déroulement de larencontre

Nombre de thémes proposeés :

Nombre de thémes abordés :

Quels ont été les thémes abordés ?

Dans quelle mesure le contenu prévu pour la rencontre a-t-il été
présenté ?

pas du tout partiellement totalement

L] [] [] L] L]

Commentaires / explications :
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4 prochaines pages a dupliguer en fonction des themes / panneaux

présentés

Théme abordé :

Ordre (1%, 2°, 3%

1. Selon vous, jusqu’a quel point les participants ont-ils atteint les

objectifs pour ce theme ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O 0o O O O
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

Animateur sans T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

I I B I D
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

2. Selon vous, jusqgua quel

les participants semblaient-ils

intéressés par le contenu présenté pour ce théme ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

0 I I R I R I

Animateur sans T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

N I I B I D

0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Commentaires a I'égard de Commentaires a [I'égard de
l'atteinte des objectifs : l'atteinte des objectifs :

3
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3. Dans quelle mesure les participants se sont-ils impliqués activement
(échanges, discussions, actions) dans les activités proposées pour ce

théme ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O o 0O O
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

Animateur sans T21
Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

I I N e N D
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

4. Jusqu’a quel point avez-vous limpression que les participants sont
satisfaits du contenu présenté pour ce théme ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

0 I I R I B

Animateur sans T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

I I I B I R

0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Commentaires a I'égard de Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs : I'atteinte des objectifs :

4
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5. Jusqu’a quel point étes-vous satisfait vous-méme de la nature du
contenu proposé pour ce théme (ex : connaissances en lien avec le

théme, nature de l'activité) ?

Animateur avec T21
Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O o 0O O
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

Animateur sans T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

I I N e N D
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

6. Jusqu’a quel point étes-vous satisfait vous-méme du déroulement des

activités proposées pour ce théme (ex :

accessibilité du contenu,

cohérence du contenu, quantité de contenu) ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

I I B I

Animateur sans T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

N I e O B A

0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Commentaires a I'égard de Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs : I'atteinte des objectifs :

5
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7. Jusqu’a quel point étes-vous satisfait de vous-méme comme
animateur pour ce théme (ex : facilité a transmettre le contenu, clarté,
précision, ouverture, susciter la communication) ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O 0o O O O
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

Animateur sans T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O o O O 0O
o 1 2 3 4

Commentaires a I'égard de
I'atteinte des objectifs :

8. Avez-vous des suggestions a apporter pour améliorer le contenu
ou les activités de ce théme ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21
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En repensant a I'ensemble de cette rencontre :
Qu'est-ce qui vous a semblé le plus utile aux participants ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21

Qu'est-ce qui vous a semblé le moins utile aux participants ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21

Qu'est-ce qui vous a posé le plus de difficulté ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21
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De quoi étes-vous le plus fier ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21

Remarques sur les conditions de passation de I'évaluation des
participants :

Animateur avec T21 Animateur sans T21
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Annexe 3 : Questionnaire vierge
d’évaluation de I'exposition pour les

visiteurs
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Evaluation de I’exposition Mes Amours

1. Jesuis:Unhomme [ ] Une femme [_]
2. Age: Jai ans.

3. Avez-vous déja participé a une formation ou un groupe de parole sur la
sexualité ?

oui[ ] Non []

4. La salle était-elle agréable pour visiter I'exposition ?

BOOOO

5. Avez-vous été intéressé par I'exposition Mes Amours ?

BOOOO

6. Quel panneau vous a le plus intéressé(e) ?

[ ] Silhouette Femme

[ ] Silhouette Homme

[ ] Silhouette neutre

[ ] Panneau « Jai le droit, c’est interdit »
[ ] Fleche des envies

7. Quel panneau vous a le moins intéressé(e) ?

[ ] Silhouette Femme

[ ] Silhouette Homme

[ ] Silhouette neutre

[ ] Panneau « Jai le droit, c’est interdit »
[ ] Fleche des envies

8. Avez-vous apprécié les films ?

[ ] Oui
[ ] Non

[ ] Je ne sais pas ‘
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9. Avez-vous participé autant que vous le souhaitiez ?

BOOOO

10. Etes-vous satisfait(e) des informations que vous avez regues ?

BOOOQ

11. Etes-vous satisfait(e) des animateurs ?

OO0

12. Est-ce que vous trouvez que I'exposition Mes Amours est utile ?

OO0

13. Est-ce que vous avez envie de revoir I'exposition encore une fois ?

[ ] Oui
[ ] Non

[ ] Je ne sais pas
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Annexe 4 : Questionnaire vierge
d’'évaluation a destination des animateurs

avec une déficience intellectuelle
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Mes Amours : acces a la vie
amoureuse et a la sexualité
des personnes présentant une
déficience intellectuelle -
Construction d’un programme
de formation et de recherche
appliguée avec et pour des
personnes présentant une

trisomie 21

UNIVERSITE a
’ "7/\3}
LYON 2 #Z75c/77% " comem|

FRANCE

CHU?2 CeRHES

Sa | nt- Et | enne Centre Ressources Handicaps et Sexualités
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Evaluation du projet « Mes Amours »

Cette évaluation reprend des items de questionnaires existants, notamment le questionnaire
ECARS (Evaluation des Connaissances et des Attitudes Relatives & la Sexualité pour les
personnes présentant des incapacités intellectuelles modérées) construit par Marie-Paule
Desaulniers, Carole Boucher, Michel Boutet et Germain Couture ; [I’échelle
d’autodétermination 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 d’auto-évaluation du soutien social (AESS)
traduit et adapté par Marc S. Daigle et Germain Couture.

142



Table des matieres

Recommandations a destination de I'évaluateur..........ccccciviiiiiiiiiceeninniniinnceeerrre e 4
Renseignements concernant la personne Evaluge ............covvveeiiiiirnnnnenenniniinninnnsnnneeenseeesssnnnsees 5
1deNntité SEXUIIE....cciiiieiiiiiiitiriiner e s aae e 6
Connaissance de I'anatomie et de 1a phySiologie .......cccovviiiiiiiiiimiiiiiiiiiiiiiins 8

Anatomie et physiologie masculine
Anatomie et physiologie FEMININE .............cooviiiiii e
[T o L3 o1 = 1 USSR

CoNNAISSANCE AES AFOILS ....cerieneeiiirieneiirirrneeeiireeniieerrnnsesssrennsessrennsssssresssssssssnssssssssnsssssssnnsssssnannse

ConNaissance des INEEIAItS ....cuuciiiiieeiiiiiiiceiireeiieerereererreeneeerrnnseessrennssssesensssssesennssssssnnnssssnannns

Décoder les émotions.......

S’accorder avec autrui
L SOULIEN SOCHTAN ... ..ottt
Résolution de problémes interpersonnels...............ccoccvieiiiiiie e 31

Faire comme tout le monde, faire Ce QUE j& VEUX ......cceiiiiiiiiiiiiiiiieinimnmmssiiiiiiiiniineinneseessssssssssnne. 33

Dossier d’images

143



Recommandations a destination de |'évaluateur

Les regles éthiques

e Avant la passation du questionnaire, la personne évaluée doit étre informée que les
questions qui lui seront posées relévent de I'intimité ;

e La personne doit aussi étre informée qu’elle peut refuser de répondre et qu’elle peut
demander en tout temps que |’on cesse la passation du questionnaire ;

e Cet outil doit étre utilisé avec une seule personne a la fois, et un seul évaluateur peut
étre présent.

e Ce qui est dit pendant I'entrevue et consigné dans le texte est soumis a la plus stricte
confidentialité ;

e Aucune question n’est posée aux personnes sur leur vécu sexuel. Il se peut qu’a
I'occasion de la passation, les personnes parlent de leur vie. Ces renseignements
peuvent étre consignés sur la page de gauche dans la section a cet effet.

Tout au long de I'utilisation de cet outil, vous pouvez modifier le vocabulaire et I'adapter a la
personne interrogée pour qu’elle comprenne correctement la question. Par contre, il est
important de ne pas donner des exemples qui pourraient orienter les réponses des personnes
ou encore lui faire la lecture des réponses possibles déja inscrites dans le questionnaire.

Utilisez toujours les images en grand format que vous placez devant la personne lors de
I’évaluation. Les images insérées dans le questionnaire ne sont qu’un rappel de I'image que la
personne doit regarder.

Les images ne doivent étre utilisées qu’aux fins de I'évaluation. Aucune reproduction et
aucune autre utilisation n’est permise.

Les sections sur les émotions et sur |'agression sexuelle peuvent susciter des réactions
émotives et des révélations de violence physique, sexuelle ou autres. Dans ce cas, il est
important de poursuivre I’évaluation dans une rencontre ultérieure et de se référer au
protocole d’intervention de votre organisation afin de vérifier la divulgation et d’offrir un suivi
spécifique a la personne.
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Renseignements concernant la personne évaluée

Date de passation du questionnaire :

La personne évaluée est :

|:| Un homme |:| Une femme
Age : et/ ou Date de naissance :
Résidence :

|:| Logement individuel

|:| Logement en colocation

[ ] Domicile des parents

|:| Etablissement médico-social
|:| Autre, précisez :

Activité :

|:| Emploi en milieu ordinaire
[ ] Emploi en milieu protégé
|:| Stage en milieu ordinaire
|:| Stage en milieu protégé
|:| Sans emploi

|:| Autre, précisez :

Protection juridique :

|:| Pas de protection juridique
|:| Curatelle simple
|:| Curatelle renforcée

|:| Tutelle

|:| Autre, précisez :

Accompagnement médico-social

|:| Pas de d’accompagnement médico-social
[ ] SESSAD

[ ]sAvs

[ ]sAT

|:| Autre, précisez :
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[ Jmuiz
|:|I3Non
[ |mNeBaitpasEépondrel
Précisionsill

=)

=

21. Chezi@oi,®st-ce@jueRuisde@roit@’aller@ansEa@hambret@ edermerGaortePrl
|:|IZDui
|:|[?1N0n
[ |NeBaitpasképondrel
Précisionsa

=

=)

22. Chezitoi,®st-ce@jueRusde@roit@e@aresseronBexedpénis,Fulve)@juand@us@ansk
tahambre?a
[ |muim
|:|I3Non
DDNeIEaitljbasEépondre
Précisionsa

=

=

23. Chez%oi,Pest-cePhueltulhsktleldroit?d’amenerfunBamoureux,Buneamoureuseldansital
chambre?
[ Jouim
|:|I3Non
[ |mNeBaitpasEépondrel
Précisionsl

=

24. Chezltoi,@st-ce@jueusde@roit@’embrasser@onEmoureux,EonEmoureusel?:l

[ Jouim

|:|I3Non

[ |mMeRaitpastépondred
Précisionsid
14

154



25. Est-ce@ueu@sdeRroit@’ embrasser@onEimoureux,@onExmoureuseilleurs?a
DIZDui
DBNon
[ |NeBaitpasEépondrel

Précisions

=

26. Chezltoi,®st-ce@ueusdeRroit@leaired amour Image 24
avecon@Emoureux,EonEmoureusel?
[ |muim
|:|I3Non
DDNe@aitljbas@épondre
PrécisionsR

(==

(=]

=

i

=

27. Est-ce@ueusde@roit@edaired amourvecEon@moureux,Eon@moureuseilleurs?a
[ Jouim
|:|ENon
[ |mNeBaitpasEépondred

Précisions

=

=

28. Est-ceBlqueltulBlconnaiskleEPlanningBFamilialB(ouRautrelserviceBdeld’information,Edel
consultation,@le@réventionBurdaBexualité)?
|:|EDui
|:|[?Non
DENeBaitljbasGtépondre

Précisionsll

=

=)

SibuiREst-ce@ueRutGsde@roit@e@emander@ju’on@ accompagneu@®lanning@amilial @
[ Jouim
|:|I3Non
DENeEaitlI]bas@épondre

Précisionsid

=

=

29. Pourlesfemmesi
Est-ce@ueu@onsultesin@ynécologue?X
[ |muia
|:|I3Non
[ |aNeBaitpasEépondred

Précisions

=)

=)

15|
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SibuiREst-ce@ueRuBsde@roit@e@emander@ju’on® accompagne@hez@in&ynécologue?a
[ Jmuiz
DBNon
[ |NeBaitpasEépondrel

Précisions

=

30. Est-cejuede®Planning@FamilialudaEynécologuepeut@efuser@le®e@ecevoirPR
[ |muim
|:|I3Non
[ |mNeBaitpasEépondrel
Précisionsa

=)

=

31. Est-ce@ueusde@roit@le@emander@es@nformationsBurdaBexualité?x
|:|IZDui
|:|[?1N0n
[ |NeBaitpasképondrel
Précisionsa

=

=)

SibuiEERjuiBbeux-tuRn@lemander?a

=

=)

32. Est-ce®jueloi,Rusle@ roit@e@onner@esdnformationsBurdaBexualité@@uelqu’unl
qui’en@lemandes?a
[ Jouim
|:|I3Non
DDNelﬁaitljbas@épondre
PrécisionsEll

=

SibuiEBRuiENZs-tuRléja@onnéRPal

=)

=

=

33. Est-ceRueus@ine@nformationBurdaBexualité@AineREducationBdaBexualitéPm
[ |muia
|:|E4N0n
[ |NeBaitpasEépondrel
Précisionsia

=)

=

16l
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SibuiEParuiPE URR

=)

=)

=

34, Est-ce@jueuBsde@roit@leRhoisiron@Emoureux,RonEmoureusePm
[ Jmui
|:|I3Non
DENeBaitljbas@épondre
PrécisionsEll

=

35. Est-cejueuse@roit@leRhoisirda@personnevecdaquelle®usEnvie@leHaire
I"'amour?a
[ |muim
|:|I3Non
DENe@aitljbas@épondre
PrécisionsR

=

=

36. Est-ce@jue@uelqu’un@eut®’ empécher@ie@hoisironEmoureux,Emoureuseudal
personne@vec@uiRus@Envie@edaired amour@e
[ |muim
|:|ENon
DENeEaitljbasIEépondre

Précisions

=)

=)

37. Est-ceRjueubpeux@écider@’avoir@ies@apportsBexuelsii@eFairedamour
[ Jmuiz
|:|I3Non
D@\Ie@ait@)as@épondre
Précisionsa

=

38. Est-ce@ueuipeux@écider@ethefpas@voir@le@apportsBexuelsi@edairedamour®Q
[ Joui
|:|ENon
DENeBaitEbas@épondre
PrécisionsiR

39. Est-ce@ueRjuelqu’unieut® obligerf@edorcerBRvoirRlesdapportsBexuelsii@Fairel
I’'amourn
[ Jmuiz
DENon
[ |NeBaitpasEépondrel
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Précisions :

40. Est-ce que quelqu’un peut t'interdire d’avoir des rapports sexuels / de faire I'amour ?
|:| Oui
|:| Non

|:| Ne sait pas répondre
Précisions :

41. Est-ce que tu as le droit de te marier ?
[ ] oui
|:| Non

|:| Ne sait pas répondre
Précisions :

42. Est-ce que quelgqu’un peut t'empécher de te marier ?
[ ]oui
|:| Non

|:| Ne sait pas répondre
Précisions :

43. Est-ce que tu as le droit d’avoir des enfants ?
[ ]oui
|:| Non

|:| Ne sait pas répondre
Précisions :

44. Est-ce que quelgu’un peut t'interdire d’avoir des enfants ?
[ ]oui
|:| Non

|:| Ne sait pas répondre
Précisions :

45. Est-ce que quelqu’un peut t'empécher de décider ce que tu veux dans ta vie
amoureuse et sexuelle ?
[ ]oui
|:| Non

|:| Ne sait pas répondre
Précisions :

18
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Connaissance@es@nterditsd

Rappel@z

LaBpbersonnedeRroit@emefpas@épondreBRine@uestion.
SidaBbersonne@efuse@e@épondre@@ine@uestion,thotez-le.B
LaBpersonneBeut@écider®nRout®emps@’arréter@e@épondreu@juestionnaire.
Adaptezi@le@ocabulaireBithécessaireBour@oustissurer@u’elle@omprendibienda@juestion.?
Utilisez@oujoursdesd@mages@rand@ormatzvecda@ersonnedors@e® évaluation.?

@
Cette@ectionBeutBusciter®lestréactions@®Emotivestetlesévélationsleiolencephysique,d
sexuelle®uutres.@ans@eas,di@stAmportant@e@oursuivred évaluation@ans@ine@encontrel
ultérieure®t@eBe@éférerBumprotocoled’intervention@e@otre@rganisation@fin@e@érifierdal
divulgation@®t& offrirAinBuividpécifiquedaibersonne.B
NotezlesGttitudesBudes@nots@ledadersonne@juilouspparaissent@mportantszz
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46. Qu'est-ce@jue®udoisBurZette@mage?a

Image 26

=

=
=

=
=

=
=

= E

47. Est-ce@uedes@dultesnteRroit@e®oucherdes®rganes@énitaux@es@Enfants@e
|:|ENon
[ |muim
Sibui,@ans@uelles@irconstanceskx

=

=

Dmlelﬁaitljbas@épondre
48. Est-cejuedes@dultesieuventBvoir@lestapportsBexuelsidaired amourEvectes
enfants@?@
|:|I3N0n
DEDui
Si@ui,ErécisionsEz

=

=

[ |NeBaitpasEépondrel
49. Est-cejueles@dultesntdeRroit@e@emander@@es@®nfants@e@aresserdeur@orpsa
|:|ENon
[ Jmoui
Si@ui,BprécisionsEel

=

=

[ |NeBaitasEépondrel

50. Qu'est-ce@jueuoisBurette@mage
Image 27

¥

51. Sais-tuRomment®aB®’appelle@uand@ine@ersonne®bligelHorce@ineButre@ersonnel
a@voirlineelationBexuellePH

=

=
~

=
=

=
=

= E

[ |muim
|:|I3Non
AutreformulationERl
Dme@ait@)as@épondre
20
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52. Est-ce qu’on peut toucher quelgu’un méme s’il ne veut pas ?

|:| Non
[ ]oui

Si oui, précisions :

|:| Ne sait pas répondre

53. Qu’est-ce que tu peux faire si quelqu’un touche tes seins, ton sexe, tes fesses et que

tu ne veux pas ?

|:| Le dire

|:| Demander de I'aide
|:| Réagir (pousser, crier)

|:| Autre :

|:| Ne sait pas répondre

54. Est-ce qu’il y a quelqu’un avec qui tu pourrais en parler si cela arrivait ?

|:| Oui, son nom :

|:| Non

|:| Ne sait pas répondre

55. Est ce qu’on a le droit de se déshabiller en public ?
|:| Non
[ ] Oui

Si oui, précisions :

|:| Ne sait pas répondre

56. Est ce qu’on a le droit de montrer son sexe en public ?

|:| Non
[ ]oui

Si oui, précisions :

|:| Ne sait pas répondre
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Décoder@es@Emotionsk

Rappel@z

LaBpbersonnedeRroit@emefpas@épondreBRline@uestion.
SidaBbersonne@efuse@e@épondre@@ine@uestion,thotez-le.B
LaBpersonneBeut@écider®nRout®emps@’arréter@e@épondreu@juestionnaire.
Adaptezi@le@ocabulaireBimhécessaireBour@oustassurer@ju’elle@omprendbienda@uestion.?
Utilisez@oujoursdesd@mages@rand@ormatzvecda@ersonnedors@e® évaluation.?
Sidlafpersonne@stlinthomme,Bbrésentezil imagefvec@es@isages@’homme.&l
SidaBbersonne@stlinedemme,Brésentezl imagevec@les@isages@ledemme.al
LaBpersonnelracontefd’abordEdesvénementstpourlkelle-méme.ENotezBseskréponses.EPuis,Bl
demandez-luiBdeBraconterBdesBévénementsZpourlson/salBpartenaireBoulson/salimeilleur(e)@
ami(e).@

Notezies@ttitudesBudes@nots@ledaBpersonne@juiZouspparaissent@mportantszz
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57. SurdesB@isages,Bointe@vecRon@oigtda@ersonnel

LaBbersonnel Bonne[®
réponseld
Joyeuseld |:|
Eniolered (=
Triste@ @ [ =
QuiEkeurd (=
DENeEaislﬁbasEtépondre

Mauvaisel
réponsel

[ =
L=
[ =
[

Raconte@in@Evénement@ansRaie?

58. JeBuisiriste@uand®

Image 3

=

=

[ |aNeBaisias@épondre

59. JeBuis@En&olére@uand?

=

=)

[ |aNeBaisias@épondrek

60. J'aieur@uand®

[ |NeBaisias@épondrel

61. JeBuisGoyeux/joyeuse@juanda

=

=)

[ |aNeBaisias@épondrel

Racontelin@vénementansdaie@ eRonExmoureux/amoureuseBuie®on/ta@neilleur(e)?

ami(e)E@

62. MonEmoureux/amoureuse®ulnon/malneilleur(e)@mi(e)RstiristeRuanda

=)

=

[ |aNeBaisias@épondred

63. MonBmoureux/amoureuseBulnon/maineilleur(e)@mi(e)@st@nRolere@uanda

[ |aNeBaisias@épondre
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64. Mon amoureux/amoureuse ou mon/ma meilleur(e) ami(e) a peur quand

[ ] Ne sais pas répondre

65. Mon amoureux/amoureuse ou mon/ma meilleur(e) ami(e) est joyeux/joyeuse quand

|:| Ne sais pas répondre

24
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S’accorder avec autrui

Le soutien social
Je vais te poser des questions pour faire la liste des personnes que tu connais bien, il peut
s'agir des personnes qui vivent avec toi, de ta famille, de tes amis, des éducateurs ou

intervenants que tu connais.

66. Est-ce que tu habites seul(e)?

|:| Oui |:| Non
Si non : Qui habite avec toi ?

Prénom, nom ou initiales. Lien avec la personne interviewée

67. La ou tu habites, est-ce qu'il y a quelqu'un qui partage ta chambre, qui dort dans la
méme chambre que toi?
|:| Oui |:| Non

Si oui, de qui s'agit-il ?

68. Ta mere est vivante ?
Quel est son nom (si n’habite pas avec elle)?
Ou habite-t-elle ?

69. Et ton pere, il est vivant ?
Quel est son nom (si n’habite pas avec lui)?
Ou habite-t-il ?

70. As-tu des fréres et/ou des sceurs ?

Prénom, nom ou initiales. Lieu de résidence
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71. As-tu@'autresnembres@edafamille@uedu@onnais@t@encontres@e@emps@nEemps?El
(Desantes,@es@ncles,@esErands-parents,@es@ousins,@esEousines)
Prénom,Bhom@ulinitiales.

=

LieuRle@ésidencel

=
=

=
=

=
=

=
=

=
=

72. As-tuRles@ducateurs,@esEducatrices,Rles@ntervenants,@esersonnes@uiravaillent
pour’'aider?@ommentlsE'appellentP@Veux-tudneRiredeurthom?)a
Prénom,Bhom@®ulnitiales.? Typeli'intervenant@®t@eessourcel
(ex:@®ducateur,rofessionnelsBAVS,EMPI,2
APV, Rtc.)?

=
=

=
M E

=
=

=
=

=
=

73. As-tuRlesEmisfes)@eravaildouE®n@Eentre@'activité)Pe
CommentflsB'appellentPRVeux-tuBneire@eurthom?)zl
NoterFleBlienPavectlapersonnelinterviewéelsitl'amiPhomméLiciPoltéjaPEtéPhommeétparmiblest
colocatairesPoulencoreparmitlestintervenantset?éducateurs).BS 'iltsembleRyPavoirZplusieurs?
personnestdanstleBmilieufteltravail?{oubtentreld activité)elemandezlePhomBteltellesPyuellal
personnelinterviewée@onnaitde®lus,Beux@vecjui®/le@imede@lusiarler.?
Prénom,homBulnitiales.?

=

LienGvecda@ersonnelnterviewéel

=
=

=
=

=
=

=
=

N &

74. Est-ce@jueus@'autresimis?i i
Commentdls@'appellentPRVeux-tuBneire@eurthom?)z
NoterfleBlienPavecPlaBpersonnelinterviewéelsitl'amithommeériciPabtéjaPEtéPhomméRparmiklest
colocataires,@abarenté,desAntervenants@t@ducateursiudesimis@ie®ravail.
SitlesBparticipant-e-sdonnenttdestréponsestimpersonnellestilcertainestquestionst{exemplell
"ChezPMcDo "Poul!'aulcentrePcommercial")ehotezPsaPréponsefmaistdemander?aussifZDePqui
s'agit-il?'chez@McDOBuBiuentre®ommercial" ?BNotertiussiBaéponsed 'iltheBbeutthommer?
uneudlesibersonnes@niarticulier.Bl
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=

Prénom,BhomBulnitiales.? LienGvecda@personnelinterviewéel

=
=

=
=

=
=

=
=

=
=

=
=

75. QuiRstEaineilleur(e)@mi(e)?E
76. Est-ce@jueRuBs@in@euxiemelneilleur-eEmi-ePE

Prénom,EGhom@Dulnitiales.B LienBvecdaersonnelnterviewéel

=

=

77. As-tuminBimoureuxB@AineBmoureuse? [
Quel@stBonEhom@E @
Outhabite-t-il/elle@R

78. Est-ce@ju'ily@E'autres@ersonnes@ueuth'asiasEncoreBhommeéesinais@juiBont
importantes@ouroi?X
IciPonPhotelPtoutelréponsefdonnéelparflaPpersonnePmémels 'ilPhels 'agitZpaskd'unefpersonnel
physiqueBpécifique.rl
Prénom,thomBulnitiales.? Lien@vecdafpersonnelnterviewéel

=

79. Tuliens@e@neiarler@le@lusieursfouuelques)@ersonnes@ueuRonnais.A'aimerais
maintenant@uefumeises@uelles@ontlesBbersonnesdes@lus@mportantes@pouroi,
cellesBuedu@imesielusBoir@tiarler@vec.dlLesPersonnes@vec@uiludeBensbien...).R

Prénom,Ghom@Dulnitiales.B

=

Lien@vecda@personnelinterviewéel

=
=

=
=

=
=

=
=

=
=

=
=

J'ai®ncore@esEuestionsE@e@oser.BTusirois@hoix@ourépondre@Enes@uestions. @
Tubpeux@ne@épondrel pas@uiout”,? desHois"Bullbeaucoup".[@
Tubpeux@épondre@ussiEn@nebointant@ine@es@rois@artes@uede@ais@nettre@evant@oi. @
LaxarteRavecBunarreauidelici,@aeutfire pas@uout".Aalartefavecin®eultiefpointsi
dans@etarreau,@a@eut@iref! desHois"Duflun@eu".Bakartefvecieaucoup@iedoints@ansiel
carreau,@a@eut@ireflbeaucoup".@DnFakssayer....0
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Pas du tout (0)

Des fois / un peu (1)

Beaucoup (2)
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Sife@e@emande...R

ESSAIREA as-tuBukinéma,BjuelleBerait@a@éponselPER

ESSAIRBE onduis-tumin&amionPmMuelleBerait@a@éponseR
ESSAIB-Aimes-tuda@lacePmuelleBerait®a@éponse?a
ESSAIREEst-ce@ueuimes@voirinal@Fa@éte?MuelleBerait®a@éponse?a

Les réponses aux essais 1 et 3 peuvent varier.. mais les réponses aux essais 2 et 4 devraient
étre "pas du tout". Reprendre chacun des énoncés des essais et demander a la personne
d'expliquer. Ex.: "Vous m'avez dit que vous allez beaucoup au cinéma? Y allez-vous toutes les
semaines, tous les mois?'. S on déncte de fortes incohérences ou des réponses incongrues
inexpliquées, comme "aimer avoir mal a/atéte": beaucoup, on ne poursuit pas I'entrevue. ..

Maintenant,BhousBallonsEtontinuezBavecklesfyuestions.ENousFallonsBreprendrelthacuneldes?
personnes@ueuBsthommeéesZtGeMaisEefoseresinémesFuestionsBuriEhacune.m
TulsEncorerois@hoix@®our@épondrei@nes@uestions.ETueux@ne@épondrel pas@iuout",zl
"desois"Bulbeaucoup".FTuBbeux@épondreussiEn@ointant@ine@es@roisartes.?
J'aimerais@jue@uBbenseszE @
(lesBpersonnesthommeées@ansd'ordre,BBartir@ieda@juestion 3B vez-vousesEmisHes)d
deftravail...).Q
A. Est-cejueu@oisi HouduiBparles-tuu@éléphone)EPr
| (silaréponse 4 A est "pas du tout” passer & /a personne suivante). |

B. Qu'est-ceRjue@ousiaites@nsemblePuellesBctivitéstPEl
| (notez dans |a case dédiée |’ activité ou | es activités) |

C. Parles-tule@esBentimentsz By{E

D. Comment@imes-tu ?0

m

@ aide-t-il/elleBvecResBroblémes?r

m

Aides-tuld BEvecBesirobléemes?a

=~
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Personne nommée
(et lien)

Parle

B
Activité

C.
Sentiments

Aime

E.
Probléme

F.

Réciprocité
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Résolution de problémes interpersonnels

Je vais te dire des phrases qui racontent le début d'une histoire. Toi, tu me racontes le milieu
et la fin de I'histoire. Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses.

Début : Tes amis sont en colére contre toi. Cette situation te met vraiment mal a I'aise.
Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Comment se termine I’histoire ?

Début : Ton amoureuse ou ton amoureux te demande de faire comme dans les films
pornographiques.
Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Comment se termine I'histoire ?

Début : Tu es dans le bus/métro/tramway. Un homme ou une femme que tu ne connais pas
te fais des sourires et s’approche de toi pour te faire des compliments (te dire que tu es
beau/belle, que tu lui plais beaucoup).

Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Comment se termine I’histoire ?

Début : Tu viens de commencer un nouveau travail. Un collegue ou une collégue te plais
beaucoup. Tu voudrais le lui faire savoir.
Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Comment se termine I’histoire ?
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Début : Tu as rencontré une personne avec qui tu te sens bien et qui est devenue ton
amoureux ou ton amoureuse. Tu en parles a tes parents. Ceux-ci se mettent en colére et ne

sont pas d’accord.
Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Comment se termine I’histoire ?
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Faire comme tout le monde, faire ce que je veux

Je vais te lire deux phrases. Il faut que tu me dises si c’est la phrase 1 ou la phrase 2 qui te
décrit le mieux, qui te ressemble le plus.

Pour chacune des propositions lire comme suit :
« Un : D’habitude, je fais ce que mes amis veulent faire... ou
Deux : Je le dis a mes amis s’ils font quelque chose que je ne veux pas faire »

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

D'habitude, je fais ce que mes amis veulent faire... |:| ou
Je le dis a mes amis s’ils font quelque chose que je ne veux pas faire |:|

J'exprime mes idées et opinions lorsqu'elles sont différentes... |:| ou
D'habitude, je suis d'accord avec les idées et opinions des autres |:|

D'habitude, je suis d'accord quand on me dit que je ne peux pas faire quelque chose |:|
ou...

Je dis que je suis capable quand je pense en étre capable |:|

J'informe les personnes lorsqu'elles me font de la peine... |:| ou
J'ai peur de dire aux autres qu'ils me font de la peine |:|

Je peux prendre seul les décisions qui concernent ma vie amoureuse et sexuelle ... |:| ou
D'autres personnes prennent ces décisions pour moi |:|

Je ne sais pas comment me faire des amis... [_] ou
Je sais comment me faire des amis |:|

Mes choix de vie amoureuse ou sexuelle ne sont pas respectés... |:| ou
Je suis capable de faire respecter mes choix |:|

Je préfere faire comme les autres pensent que c’est bien... |:| ou
Je préfére faire comme je pense que c’est bien méme si les autres ne sont pas toujours

d’accord |:|

Je suis toujours d’accord avec mes parents... |:| ou
Je ne suis pas toujours d’accord avec mes parents |:|

Je suis toujours d’accord avec les éducateurs/personnes qui m’aident... |:| ou
Je ne suis pas toujours d’accord avec les éducateurs/personnes qui m’aident |:|
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90. Jelﬂloudrais@/ivreﬁtomme@)n@oit@ﬁlaﬂtélé@dansEﬂes@érieS,EﬂesEﬁIms@)uﬁla@éléréalité)..ﬂil
oul@

Je@oudrais@/ivre@:omme@eﬁ]’aiﬁuécidé@
JeWaisRedire@es@phrases@uiRlécrivent@esBentiments.BiFakeFessembleu@lisER@’accordm,?
sizathee@essembleas,Rullis@as@’accordm.R

91. Jeth'aifpasthonte@esBentiments@uede@essens.i
D'accordd |@E Pasii'accordd_|@

92. Je@neBensibreR'étrefarfois@nolere@nverseux@ued'aime.m@
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Annexe 5 : Résultats bruts des
questionnaires d’'évaluation a destination
des animateurs avec une déficience

intellectuelleen Tl et T2
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Résultats évaluations binomes DI T1-T2
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Décoder les émotions
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Résolution de problemes iNtErpersONNElS ... .ciuii et 29
Faire comme tout le monde, faire CE QUE J& VEUX.iiuuurummresesssessessninneeessnnssssssssssssssssssessssssssnnssssnssnns 34
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Renseignements concernant les personnes évaluées

La personne évaluée est :

3 hommes entre 29 et 44 ans
4 femmes entre 23 et 26 ans
2 hommes
4 femmes

Résidence :

|:| Logement individuel 3 3
|:| Logement en colocation 1 1
[ ] Domicile des parents 2 +1 (famille d’accueil) 2

Activité :

|:| Emploi en milieu ordinaire 3 3
|:| Emploi en milieu protégé 3 2
|:| Sans emploi 1 (en recherche)

Protection juridique :

|:| Pas de protection juridique 2 4
|:| Curatelle renforcée 1 1
|:| Tutelle 1

|:| Sans réponse 3 1

Accompagnement médico-social
[ ]SESsAD 2 1

[ ]SAVS /SAMSAH 5 4

[ ]sAaT11

|:| Pole Ressources T21 1 2
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45. Est-ce que quelqu’un peut t'empécher de décider ce que tu veux dans ta vie

amoureuse et sexuelle ?
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6
1F : c’est pas aussi simple mais c’est mon corps, je choisis
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enfants?a
[ |mNonzma

49. Est-ce@juedes@dultesntieRroit@le@Remander@@es@Enfants@e®aresserdeur@orps?i
DIEINoan[?IH@
[ Jmuil Hun&alin,&’estias@ommeBurdaBhoto)B

I

Imapge 17

7

50. Qu’est-ce@ueudoisBurette@mage?a
FemmesERl
[1 Onmoit@eda@iolence,Alda@etient@edorce.fEllefh’aBpas@Envie@naisd’ adultedlfprofitel
d’elle.fElleRstne@dulte. AI@ERnvie@edaired amourveck|le@nais@|lefhe@eutias.B
[1  Un@nari@iolent®juiforce@ine@lame@Faired amour.Elle@@peur.Bl
[J  Unefemmebas@ontente@ard homme®eutd embrasser.

14
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\
U
U

C'est@in@ouple.Als@achentdeurs@motions.ElleEst@iscrete. AR airfurieux,AinGeunl
colere.?

Unelgression.lUn@juiforce@Eaired amour.Auidl@ERnvie,@llehon.ElleitFrréte.Lak
pourrait@Btre@ansdelnilieu@uravail .2
Monsieur@eut@mbrasserBurilalbouche.@aRlameih’aBasEnvie.Rl

LuifiRnvie@edaire@ amournaisillefhe@eut@askarce@u’elle@@eur.?l
ElleEhe@eutBpasHaire@ealin.@

HommesEal

O

= I

= &

Cest@leux@dultes.AuiEnvie@naisiasille.

1Wieux@nonsieur@juiiole@ine@emme.x

Lafemmerie®tEepousse@ homme.ElleBeRébat.B

Laffille@he@eut@as,@hommedl@eut.?l

UnthommeRjuideutFaired amourt@uiForcedadille.AlaFemmelle@epousselparceu’ellel
n'aBpasinvie.r

51. Sais-tuomment®aB®’appelle@uand@ine@ersonne@bligelHorce@ineutre@ersonnel
a@voirineelationBexuelleR
[|muia Faviol)BHviolence,Wiol )2 F2HE
[ |mNonEFviol)a F&
[ |aNeBaitBas@épondred FELFE

52. Est-ce@ju’onBbeut@oucher@juelqu’un@némeB’ilthe@eut@askPe
DE}\IonEEﬂlﬁnasEu rdesBarties@ntimes)

53. Qu’est-ce@jueumpeuxdfaireBi@uelqu’un®ouche@esBeins,RonBexe,ResHesses@Et@uel
tulhe@eux@asFa
DBLeIEHire[?IFEﬂne@nelﬂtouche@)as)BHBF
DDDemanderI?.HeEﬂ’aidelZlH[?IFElH
Dméagirmpousserﬂzrier)[ﬂ; FRHBFELHEA
[ |m@utreERFEporterBlainteddeRuerBveclindusil)BHHempécher, BeRiéfendreFauil
signifier@juel’estAnterdit@®’ écarter,®bombedacrymogeéne,Bebbrotéger®hezBesk
parentsBuButre)FFEdiredaisse@noiranquille,@ne@éfendre@tBrévenirdaiolice,Huil
mettre@ine&ifle@tRourir,Bppelerdaiolice,Auifoutre@in@oup@eloing)2 HRilE aBbask
le@Iroit,Ge@isthon, &’ estlAnterditBEppelerdatoliceBiRaRlevient@iolent)d
Dmlel?:.aitljbas@épondreIZLF

54. Est-ce@u’il@@juelqu’unBvecjuikuBbourrais@niarlerBiktelarrivaitPe
[ |ouiEFEpsychologued@nesEducatrices,Bafbolice@@non@nédecingBsychologue,B
mere,Hiancé)2HAparents@Educateurs@uBAVS)EFEchauffeur@lubbus,Barents,k
psychologue®,@nédecin)2HEparents,Bblanning,&ynécologue,Bsychologue,
educatrices)a
D@de@ait[}bas@épondremH

15|
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55. Est ce qu’on a le droit de se déshabiller en public ?
[ INon76

56. Est ce qu’on a le droit de montrer son sexe en public ?
[ INon76

16
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Décoder@es@Emotionsk
57. SurdesB@isages,Bointe@vecton@oigtda@ersonnel

Laersonnel Bonnel Mauvaisel
réponseld réponseld
Joyeuseld [ |BFBHBRE [ |@FE
Enolered [ mreH®R [ |AHE
TristeBlE [ mrBHBE [ @
Quizibeurt [ BrBHBE [ AFAFE

Raconte@in@®vénement@ansRaieda

58. JeBuisiriste@uandm®
FemmesERl

O ily@RinEéces,BuanddaBersonnelh’estBlus@ee@nondel

[1  mes@prochesBontnorts, @’ estde@euil@e@nafamille@uiBont@nortsa
[ quelgu’un@it@uelquehose@uededh’aimeipas,Buandfe@ois@in@Enfant
[l onBerd@uelqu’un@ansBadamilled

[ jefheBuisipastvecinoniancér

[] jeBpenseBFaBnort@e@na@narrainel

HommesER

[ jaifperduBnonousink

0 jeRyuitte@nondrere@juist@®@n@Nouvelle-Calédoniel

[ quandfailin@oup@iedlues,GeBuisipasibien?

[l quelqu’un@stBE' hopital

L1 mon@rered’estBrasdaf@EnonEncienneopinedn’a@juittéll

=

DE}\IeEais@Jas@épondreBFElF

=

59. JeBuis@En&olere@uandm@
FemmeskRl
[ les@arconsthe@espectentBasie@nénagel
[ quelgu’und@n’énervel
[1  monfiancéBe@omporte@nal@vecBafamille®uvecEnoilors@juededh’aiienHaitl
[ jentends@les@hoses@uededh’aimeiasEEalTVE
[l monfiancé@nelnetda@ressionGBour@ine@écisionl
[ quelgu’un@n’énervel
HommesE
[ je@ois@ineBpersonne@uiBe@noquel’ uneiersonnethandicapéel
[ jeRtasse@in@®bjet?
[ mes@mis@ont@esthistoiresk

17|
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[1 on@Enelprovoquelt@u’uneollégue@eravaildneit@u’ une@opinedn’aimekilors@uel
c’estiaux?
[ |aNeBaisbas@épondref FELHELFE
60. Jaifpeuruandm@
FemmeskRl
Jeais@es@auchemars20
Je@aisEtre@EnFetardEBEnEdVE
Moniancén’interdit@lefaire@es@hoses?
Unelpersonneldnsulte@uelqu’unt
OnEnelit@es@hoses@nal@BEvechgressivitél
Jel'aipeur@elienk

I I s A

=

HommesE

Je@ois@ndilm&’horreurl
Jeraverse@inGassageiiétonl
JeBuisBeul@lansEnonEppartementuiébut
Les@oituresoulentrop@itel
JeWais@hez@e@entistel

0 s o oy |

=9

DENeBaisEbasli‘épondrelZlF

=

61. JeBuisGoyeux/joyeuse@uanda
FemmesiX
JeBuisRhez@noi,JeBuis@moureusel
JeBuisBvec@nonhérill
Cest@hoélR
Jefaisda@étedréveillon),@uandde@etrouve@esEens@ued aimebiend
JeBuisGvec@nonhérill
|y EEnaBérieRHarTVE
MonRthériRstvecinoiGeBuisBvecimafamillel
Je@arsEn@acancesi

I o

=

HommesEl

JeBuisEnFormel
JeBuisBvec@nathériel
JeravailleRnRuisinel
JeBuisEmoureux@
Onfn’afhommé/ice-président?

I o |

N &

Racontelin@vénementlansdlaie@ eRonBxmoureux/amoureuse®ufe®on/ta@neilleur(e)d

ami(e)Ea@

62. Mon@Emoureux/amoureuse®ulnon/malmeilleur(e)@mi(e)RstRristeRuandm

18
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FemmesE@

OO0 ogoog

=

JeluiEnanquel
IIB’ennuie,AiRbesoin@e@neXoir
JeluiEanque,dlpleurevec@esfarmes
Elle@oitRjuelethe@aisBhas@ersiller
JeBheBuisBbasEvecduil

|lEh est@amaisiristel

HommesEal

BEEEO000O0

Elle@pense@Bafamille,BBondErere@uiRst@norts

ElleBeRlisputeBvecBa@merel

Elle@ense@Bonopainitd essaie@eduidarler?
Elled’est@astien,lle@penseBBonHrere@juist@nort,uand|leh’afpaseravaili
Elle@n’ ajuittéR

MNeBaisipas@épondreRFl

63. MonBmoureux/amoureuse@®u@mon/maneilleur(e)Emi(e)@@st@EnZolére@uandm

FemmesEXl

I e o oy |

=

Les@arconstheRespectent@asie@nénagedméme@éponsejueiourFed )
SaEnereduilnterdit@e@ne®oir?
Ellem®ouluEnelarler@tRjuededh’aifbas@oulul
Jefais@eskctivités@vec®l’autres@jueduil

& est@amais@En&olerel

Hommesal

g
g
U
0

UnelersonnethousEéparel

Safnéreduirie@essus?

Jethel aifamais@ueniolereamoureuse)FAlIFEREropR’ histoireButour@ehousfami)@
UnZopainduifait@es@rassest

Dmeﬁais@)as@épondre@FlﬂHﬂF

64. Mon@moureux/amoureuse®ulnon/malneilleur(e)@mi(e)@Bbeur@uand?

FemmesER

[ Elle@@peur@edaterdebusk

[ lzBeurieBainerefdi@mGpeur@e@nalBe@omporter@uandily@@esEensk

[ Quandidly@Eied orage@arce@u’ilthelpeutBas@ormirk

[l ElleBtait@nalheureusetfefheBavaisihas@ommentHaire@our@ller@ersille
O lm@eurie@nederdre,Bjuanddlz’aBbas@onfiance@nHuil

[ 1l&aBpeur@e@ient

HommesER

[0 Quelqu’un@ient@hez@IleFtju’ildh’aBbasHe@ roitRt@u’ilR®st@iolent

0

Sa@meérel@ried
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Elle se sent seule, des fois en soirée
Que quelqu’un la viole

|:| Ne sais pas répondre 2F 1H

65. Mon amoureux/amoureuse ou mon/ma meilleur(e) ami(e) est joyeux/joyeuse quand

Femmes :

Je la fais rire

Je suis avec lui

Il est avec moi

Je suis avec lui / on part ensemble

Je pense a elle, quand on se voit, quand on se parle, je sais qu’elle est contente
Il est avec moi longtemps (en vacances)

On prend un verre

Hommes :

Elle est avec moi

On est ensemble ou qu’elle est avec son pére
Il'y a une naissance dans sa famille

Je suis la... enfin je pense

On a fait 'amour

|:| Ne sais pas répondre 1F

T1 : Difficulté a se décentrer et/ou absence de réciprocité dans les relations
interpersonnelles ? - qui dit aux personnes DI : je suis triste, voila ce qui m’arrive.
- quand Pautre éprouve quelque chose, c’est le plus souvent en relation avec moi

20
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S’accorder avec autrui

Le soutien social

Je vais te poser des questions pour faire la liste des personnes que tu connais bien, il peut
s'agir des personnes qui vivent avec toi, de ta famille, de tes amis, des éducateurs ou
intervenants que tu connais.

66. Est-ce que tu habites seul(e)?

|:| Oui 1F 2H 2F (dont 1 depuis 1 semaine) 1H
[ ] Non 3F 1H 2F 1H

Si non : Qui habite avec toi ?
Parents 2F

Famille d’accueil 1F
Colocataire 1H

Parents 2F
Famille d’accueil 1F
Colocataire 1H

67. La ou tu habites, est-ce qu'il y a quelqu'un qui partage ta chambre, qui dort dans la
méme chambre que toi?

|:| Oui 2H (compagne) |:| Non 4F 1H 6

68. Ta mere est vivante ?
6 oui
1F ne sait pas

5 oui
1F ne veut pas en parler

69. Et ton pére, il est vivant ?
6 oui
1F ne sait pas

5 oui
1F ne veut pas en parler

70. As-tu des fréres et/ou des sceurs ?
Non : 2F 2F
Oui : 2F 3H 2F 2H
1->1
2>2
223
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1P ELE
2> R
1> B
71. As-tu@'autres@nembres@edafamille@uelu@onnais@t@encontres@edemps@nEemps?E
(Destantes,@les@®ncles,@esErands-parents,@les@ousins,@esRousines)®
Oncles/tantesE FEBHE
GrandsBarents FELHE
CousinsELFR2HE
FamilleBuBensdargeRFa
Cousins@BFELHE
Grands@arentsFLFEALHE
Oncles/tantesEFR
Neveux/niécesFHE
ParrainfLFR
Famille®’accueilELFE
72. As-tuRles@Educateurs,@esEducatrices,@les@ntervenants,@esersonnes@uiravaillent
pour’aider?@ommentdlsE'appellentPAVeux-tuBneliredeurthom?)E
4FBHRéducatrices@rés@najoritairement)E>EL6@ersonnes@entionnéesk
1FELHEAPV,BVIPI)3
2F@psychologue)l
1Forthophoniste)d
1FRinfirmiere)d
1F@médecin)a
1FHergothérapeute)d
1HHaide-ménagére)l
6 ducatricesg@EducateursdSAVS,BAT,ESAT,RBtc.) B> E5BersonnesiEnentionnéest
2F(psychologue)a
1Faide-ménagereESAT)R
1FHAPV)E
1F@infirmiere)
1Fdergothérapeute)d
73. As-tuRlesEimisfes)@eravaildou®n@entre@'activité)Ra @
Commentfls®'appellent®dVeux-tuine@iredeurfom?)@
NonBELFE
OuifBHBE
2FBHERollegues@eravail@lontELHR ollegues@tEmisk
2FEEAmMIsET 210
1FERopine®’enfancel

22|
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1FRHiancér
4FR2HRERolleguesiefravailfdontARhef)XeFABFBersonnesk
1FEEmIsE

74. Est-ce@ueus@'autreszmis?@ @
Commentfls®'appellent®dVeux-tuine@iredeurfom?)
NonELFELHE

OuiEBFE2HEBE
2FRAHRERmIs@E’ enfancefécole/college)a
1HEEmMIsET 21
1HEROompagnel
1HERopain/copinesk
1HERopains&l’école@iaéseauBociaux?
1FERmisHiésEux@ctivitésdsansthoms)a
1FERolleguevecdaquelle@lled’ entendiarfois
3FR2HEREmMIisET 21
3FELHERmMIsE enfancel

75. QuiRstai@neilleur(e)@mi(e)el
1FELHRGe®’ enth’ aibasfBansEéponsel
1HEF enGiplusieurs
2FEEmiell’enfancel
1FREEmMIielT21E
1HE@PrénomByuikpparaitdourdaBremieredoisa
2FR2HEREAmMIisET 216
1EFEFBrénomBuipparaitourdairemieredoisk
1FERolleguel
1FERAmiel’enfancel
1FEEmIelk
Les@®BEmentionnentfl,2RuBEersonnes@ommeZimisk

76. Est-ce@jueus@in@euxiemeneilleur-eBmi-eFE
1FELHEGe@ enth’aiasEBans@éponsel
1HEF enGiplusieursk
1FELHERmMIET21R
1FE@mieR’enfancel
1FEHiancér
Les@®Ementionnentlfl,2uBBersonnes@ommemisk
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77. As-tuminBmoureux@@ineEmoureuse?®@
OuiRRFRHBFEHEI
NonER FELHEL FELHEI
78. Est-ce@ju'ily@R'autres@ersonnes@ueulh'as@asEncoreBhommeéesinais@juiBonta
importantes@ouroi?l
1FEDncle@écédén
1HEHrerel
1HEBhounou®’enfance@theveux@t@hieces?
1FEBceurleBondiancéBEompagnoniedaBceurt
1HEE@mieR
1FRHils@luBbarraink
1HEFeunesEssociationT2 1R
79. TuliensRle@neBarler@edlusieursdoujuelques)@ersonnes@jueduonnais.@'aimeraisl
maintenant@ue@ulme@ises@uellesBontleskBersonnesies@lus@mportantes@pour@oi,?
cellesBueduBimesie®lusBoir@tiarler@vec.dLesPersonnes@vecuiliufieBensbien...).R
ParentsREBFEAHEA
FratrieBEA FBHRA
Compagnon/compagnelRFR2HR
AmisERFRHEA
Grand@arentEEFR
ParrainZELFE
BeauBarentBEAHE
Neveu/niéceRE HEI
CollegueRELF@
AmisEBFRHE
Compagnon/compagnelRFAHR
ProfessionnelsEELFE
MereRELFR
A. Est-cejueu@oisi Houluiparles-tuthu@éléphone)?a
\ (si laréponse a A est "pas du tout" passer a /a personne suivante). \

B. Qu'est-ce@jue@ousaites@®@nsemblePuellesctivitésEPEl
\ (notez dans |a case dédiée | ’activité ou | es activités) \

C. Parles-tule@esBentiments@ PR
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D. Commentimes-tu

iel

E. @ aide-t-il/elleBveciesiroblemes?a
F. Aides-tul@ BvecBesiprobléemes??a
Personne@ommeéel A B.B ca D.@ EQ F.0
(ettien)® Vois-@ Activité® Sentiments@ Aimes| Problémel| Réciprocitél
Parlesf]
TI1BFEMMESH
Amiel 1@ Discuter@@hanter | OR 1 ozl ol
(chorale,&karaoké)
Amiel 1@ Discuterf®@ (0] 20 (0E] om
Amiel@ 1= Ecouteri@iedal 13 23 13 0
musiquel
Amiel 1@ om 20 om ol
Amiel o
Amill 1R A'associationl 1R 1@ 1R (Vi
Amield 10 Ail'associationl 10 1@ 10 1
70
Merel 20 Parlerf@ller@nk 20 20 20 1@
villel
Meérel 12 0B 20 0B oR
FemmeFamBE\cck 1@ Afa@Enaisoni (0 1@ (0] orl
Péref 20 M’ameéneux@dvE | 1R 20 20 20
Homme@FamBAcck 1@ Ada@naisonk (0] 10 (0[] om
Sceurf 1@ om 20 om ol
Fille@amEAccll 1R AdaEmaisoni oal 1 oxl oxl
cuisiner
AdoFambiAcck 1@ Ada@Enaisonl om 12 om om
Grand@neérel 20 Discute® 20 20 20 20
Grand@nere@Fami 1@ Ada@Enaison om 1@ om ol
Accl?l
10m
Colléguel 20 Travaill 1@ 20 20 20
Colleguel 20 om 1@ om 1@
Colléguest 1 bowling@ oR 18 o o
30
Compagnont 1R Courses,tallades,@ | 1& 20 1R 1

sortiesh

25|
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Compagnonl@ 20 beaucoupt 20 2@ 20 20
piE|
Educatricel 1 Parler@@oyager? 13 2R 1 (0]
Educatricel 1 Chorale@voyager | OR 2R 1 o
piE| 290 13@10)a | 368 | 16H12)@ | 12[9)&
(22)a (27)@
T2BFEMMESH
(pourBlFemmehe@épondBux@riteres)a
Amif] 20 Musiquel onl 20 onl Ol
Amil 1B Musiquel o 1B o 0
Amiel 20 Musique/Appart@ | OR 20 or 16
Amield 1 Téléphonel o 2R o or
Amield 1@ or 1B or orl
Amield 1R Danse,@nosaiquel | O& 1R ORl 0Bl
Amifl 1R Danse@ (Ve 2( 0r 0B
Amif 1R Dansel@ 0a 1R oa oGl
Amield 1R Danse@ 0x 20 0x (Ve
Amiel 20 Cinéma/ordil 1 20 1 1
Amiell 2a Voyageliparler® orl 28 1@ 10
Amield 20 Voyagel/iTTAR 17 2( 17 1F
Amield 1B UnBbeul 1B 1B 1P 1B
Amield 18 Unpeul 13 28 13 10
Amiell 1a Unpeu 1@ 28 1@ 10
Amield 20 Beaucoupl 20 pil 20 i
16R
Colleguel 1@ Travaill oxl 20 1 oxl
Colleguel 1R Travaild ol 20 ol oz
Colleguel 1@ Travailz oxl 1 oxl ozl
Colleguel 20 Travail orl 1R orl orl
Colléguel 20 Travaild or 20 17 1B
5@
Compagnon( 20 Amoureux@ 20 20 20 20
Compagnon( 20 Beaucoupl 20 20 1B 20
28
Cousinel 1@ ParleB/@ccasions? | OR 20 13 1@
familialesl
Fils@luBbarraini 20 Beaucoupl 1R pi 1R 0@
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360 120 43R 130 150
Personnel@ Am B.B ca D.m@ ER F.@
nomméelet? Vois Activitél® Sentiments@  Aimes@ | Problémell| Réciprocitél
. Parlesl
lien)al
T1IBEHOMMESE
AmiR 2@ Gym@@ oz 20 0@ 17
autoreprésentantsp
Amield 2@ Fétesm oz 20 17 0@
Amif 20 Travail3a 2R 20 1a o
d’enfancel colocationf
Copinel@ 20 Travail 1@ 10 om or
Copinel@ 10 Associationfr210 1 1R ol 1R
Copaink 1@ Rendre@isitel 1@ 1@ om 1@
6l
Freref® 20 ChezHesparents | 2@ 2R 27 18
/chezduiF chezR
moil@
Frérel 20 Beaucoup@ om 20 20 20
Fréereld 1R Skypel 2[ 20 2[ 1R
Parents(#l 16 Un@beul@ 1R 2@ pil 1R
Beaularentl | 2B Beaucoupf o 2@ (0] pll
Nounouf 20 Chez@@nesBarentsi | 27 1R 1 0
Nieces@l 2@ Chez@naBoceur,? 1R 20 o 0
meshbarents,kl
skypel
70
Colleguel 1@ Travail@ ozl 20 1 oz
Colléguetd | 2@ Travail® o 12 oz (06l
amil
Colléguetd | 2@ Travail® o 12 0@ 17
amiel
Colleguet? | 1@ Travail@ 1 1 oz ol
amil
4B
Compagne@ | 2@ Cinéma,@esto,a 13 20 1@ 20
chezlle,@hezR
moil@
Compagneldl | 2@ Beaucoup@ 20 20 20 20
20 320 170 31 150 15[
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T2 2 HOMMES

Ami 2 Gym / association | 0 2 1
Amie 2 Pars en vacances, |0 2 0 0

loisirs
Ami 2 Prendre un verre 0 2 1 1
Ami 2 Colocation 1 2 1 2
4
Collegue 2 Travail (chef) 0 2
Collegue 2 travail 0 2 0
Collegue 1 Travail / prendre |0 2 1

un verre a

I'extérieur
Collegue 2 Verre a la maison | 0 1 2 1
4
Compagne 2 C’est ma copine 1 2 1 1
1

17 (25) 2(3) 17 (25) | 8(12) 7 (10)
Tableau récapitulatif Femmes/Homme T1 et T2
Personnes A. B. C. D. E. R
nommeées Vois Activité Sentiments | Aimes | Probléeme | Réciprocité
Parles
FEMMES
24 (10 famille, 7 29 13 (10) 36 16 (12) | 12(9)
ami-e-s, 3 (22) (27)
collégues, 2
éducateurs, 2
compagnon,)
25 (16 ami-e-s, 5 36 12 43 13 15
collégues, 2
compagnons, 2
famille)
HOMMES

19 (7 famille, | 32 17 31 15 15
6 ami-e-s, 4
collegues, 2
compagnes,
9 (4 ami-e-s, | 17 (25) 2(3) 17 (25) | 8(12) 7 (10)
4 collegues,
1 compagne
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Résolution de problémes interpersonnels

Je vais te dire des phrases qui racontent le début d'une histoire. Toi, tu me racontes le milieu
et la fin de I'histoire. Il n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses.

Début : Tes amis sont en colére contre toi. Cette situation te met vraiment mal a Iaise.

Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Femmes :

Je ne sais pas

Je vais ailleurs

Je réagis mal, je pleure, je sais que c’est
un peu vrai mais ¢a me blesse

Sans réponse

Je ne suis pas contente, je vais leur
parler

Je me mets a pleurer.

Ca me fait mal, j’écoute ce qu’ils me
disent, parfois ¢ca me mine le moral

Je sais

Comment se termine I’histoire ?

Femmes :

A la fin, ¢a finit bien

Je ne sais pas

Tu leur expliques, tu discutes, je leur dis
que c’est normal

Sans réponse

Je ne sais pas

Je fais le vide autour de moi et je reste
seule.

On passe a autre chose

Dans un bain de sang

Hommes :

Je leur dis d’arréter

Je leur parle

J'essaie de leur expliquer le pourquoi
Je parle avec le SAVS

J'ignore ce qu’ils me disent

Hommes :

Je m’en vais ou ils s’en vont

Ca finit par s’arranger

On fait la paix

Bien, des fois. Ils me pardonnent ou pas
En se réconciliant, en se disant qu’on a
tous les deux eu tort
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Début : Tu as rencontré une personne avec qui tu te sens bien et qui est devenue ton
amoureux ou ton amoureuse. Tu en parles a tes parents. Ceux-ci se mettent en colére et ne
sont pas d’accord.

Comment réagis-tu / que fais-tu ?

Femmes :

Je ne sais pas

Je réagis comme eux, en coléere et
fachée

Tu essaies de leur expliquer la situation,
qu’ils doivent Il'accepter, que ¢a te
donne envie de pleurer.

Je leur demande de nous laisser
tranquille, je suis majeure, c’est moi qui
décide

On est majeur, on leur dit qu’on se
débrouille tout seul, on est autonome
Je leur dis que ce n’est pas eux qui
décident

Je leur dis que je tiens a lui, que je ne
veux pas me séparer de lui

Mélez-vous de ce qui vous regarde

Comment se termine I’histoire ?

Femmes :

Les questions sont dures

Je le fous a la porte (parent ou
fiancé ??7?)

Je ne sais pas comment ¢a se termine.
s lui reprochent sa jalousie maladive.
Je vais vivre avec mon amoureux

Bien, ils sont d’accord

On leur dit qu’on les aime quand méme
et aprés les parents parlent

Ils doivent I'accepter dans leur vie

IIs vont dire d’accord, c’est ta vie, tu

peux la gérer

Hommes :

Je prends quand méme

Mal, je serai parti de chez moi

J'essaie de leur expliquer et voir qu’est
ce qu’on fait ensemble car je I'aime

Je me casse

Je leur dis que c’est ma copine, que j'ai
le droit de choisir avec qui je vais faire
ma vie. On se met d’accord sur quels
moyens on peut se voir pour qu’ils
I'acceptent

Hommes :

Je 'emmene chez moi

Nous nous serions disputé

lls sont ok pour l'inviter pour parler
avec elle

Je vais chez moi

Ca se termine bien en faisant un accord
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2H

Faire comme tout le monde, faire ce que je veux

80.

81.

82.

83.

84.

85.

86.

87.

88.

89.

90

D'habitude, je fais ce que mes amis veulent faire... |:| 1H 2F 1H
Je le dis a mes amis s’ils font quelque chose que je ne veux pas faire |:| 3F2H 2F 1H

J'exprime mes idées et opinions lorsqu'elles sont différentes... |:| 7 2F1H
D'habitude, je suis d'accord avec les idées et opinions des autres |:| 1F 1H
Sans réponse : 1F

D'habitude, je suis d'accord quand on me dit que je ne peux pas faire quelque chose |:|
1F 1F
Je dis que je suis capable quand je pense en étre capable |:|2F 3H 3F 2H

J'informe les personnes lorsqu'elles me font de la peine... |:| 1F 1H 1F
J'ai peur de dire aux autres qu'ils me font de la peine |:| 3F 2H 3F 2H

Je peux prendre seul les décisions qui concernent ma vie amoureuse et sexuelle ... |:| 3F
3H 6
D'autres personnes prennent ces décisions pour moi |:|

Je ne sais pas comment me faire des amis... |:| 1F 1H
Je sais comment me faire des amis |:| 2F2H 6

Mes choix de vie amoureuse ou sexuelle ne sont pas respectés... |:| 2F
Je suis capable de faire respecter mes choix |:| 1F 3H 3F 2H
Sans réponse : 1F

Je préfere faire comme les autres pensent que c’est bien... |:| 1H 1F
Je préfere faire comme je pense que c’est bien méme si les autres ne sont pas toujours
d’accord [_] 3F 2H 3F 2H

Je suis toujours d’accord avec mes parents... |:| 2F
Je ne suis pas toujours d’accord avec mes parents |:| 2F 3H 6 (1 mais je ne le dis pas)

Je suis toujours d’accord avec les éducateurs/personnes qui m’aident... |:| 2F 2H 2F
Je ne suis pas toujours d’accord avec les éducateurs/personnes qui m’aident |:| 2F 1H 2F

. Je voudrais vivre comme on voit a la télé (dans les séries, les films ou la téléréalité)... |:|

2F
Je voudrais vivre comme je |'ai décidé |:| 3F3H6
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