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Edito

Dans la perspective des modeles-fychasociaux de compréhension des situations de
handi cap, notre recherche s6®l abore ° partir
nous reconnaissons une expertise spécifique, trop souvent absentdeslatravaux
scientifiques, ainsi que le signale Tom Shakespearg 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 seetédical, psychologique ou

sexol ogique. La voix ou | 6exp®rience des pei
dans presque tous les caqShakespeare, 1996). Il existe, en outre, des recommandations
récentes concernant le développement de rechemb@iquéeselatives a 6 ®duc at i on
sexualité auxquelles nous souscrivdng. ¢ o0 n \évalaen les bekséirgs, chez les personnes

ayant une déficience intellectuelle, en termes de connaissance sur la sexualité ; concevoir un
progr amme d &ueltk uac aitiri de ncettes évaluation ; tester le programme
déo®ducation con-u pour Voir soi l est compr i
interroger les bénéficiaires de ce programme a plusieurs intervalles de temps pour saisir la
permanence deal connaissance intériorisée (Berthou, Centre Ressources Recherche
Appliquée Handicap, CCAH, CeRHeS, CH(S)OSE, HANDEO, 2013).

Déautre part, | es tr av a u-psyclissagibleoenv®agentcuealles u n e
personnes ne sont pas seulememnrdicapées par leur déficience ou les incapacités qui en
d®coul ent mai s ®gal ement par |l es barri res
théorisé Patrick Fougeyrollas (Fougeyrollas, 2010), un véritable processus de production du
handicap. Ce mode] comme celui proposé par la Classification Internationale du
Fonctionnement ( OMS, 2001) per met de d®pas:s
recherche vers une analyse systémique des situations de handicap. Concernant la sexualité,
elle permet decr t i r débune approche exclusivement C
sexologiques et psychologiques pour prendre en compte, plus largement, les dimensions
environnementales, sociales, culturelles et Iégitime la pertinence des approches éducatives.
Desurcro” t, | 6®volution des mod | es ®pist®mol
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 (Gaof®), En

cohérence avec les perspectivesertes par les travaux sur les capabiligesn, 2009) esur

1C



la société inclusive(Gardou, 2012),cette recherche se veut aussi un soutien a

| aut od®t ermi nation des partfaipandbtass &onero,
c

actrices, |l es personnes en situation de hanc
| 6acti on. Nous qualifierons alors volontiers
2001) pui squobel | e ieolapralucton de wonmaissdncas kihsequefla n a |
formati on. Elle repose sur | 6i d®e quoi l est

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

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

En mobilisant des personnes présentant une trisomie 21 en position de formatréeess vis

de leurs pairselle integre les perspectives ouvertes par les travaux scientifiquets raelkti
Pairémulationf Gar di en, Vautier ewn®imen, v20® ®3dOb6allco
[ €] soutenant | O6intervention de personnes heé
demande de davantettaigeed a 6 pud d o o kperése fordldewsare e

| 6usage et |l a participation ®cl air®e des p
capacités, et qui les surmontent quotidiennement pour vivre leurs>ef@erdien, Vautier et

Simon, 2013). Elle entend alors contribdela reconaissance 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, Hetrlberal, 1983)

ont misen lumiére des représentations péjoratives de la sexualité des personnes présentant
une déficience intellectuelle. Celles ont largement influencé des pratigues visant a
restreindre | 6expression de | eur &@amatl i t®
Lavigne, 1993 Diederich, 1998). Longtemps confinée dans le champ des professionnels
concer n®s par | accompagnement des personn .
affleurent publiguement lorsque, en 1996, le Comité Consultatif NattbdaEt hi que r ®p
aux sollicitations des médecins qui s'interrogent sur le-foietdé des interventions de
st®rilisation effectu®es suite aux demandes
institutions (CCNE, 1996). Parallelement, ces questioreygent dans les politiques de santé

et de prévention (Loi 200888 du 4 juill et 2001 relative
grossesse et © |l a contraception, Art 23) ©pu
ann®es 1980, ne s desrinstitutions (Qealeyich @tuGreacpno 20DAR. s

Cependant , aujourdohui encor e, l es pratique

théorique sur le droit des personnes a vivre leur sexualité (Vaginay, 2014). Par conséquent, la
plupart des principeselatifs aux droits des personnes, mentionnés par la Convention des
Nations Unies (ONU, 2006) ne sont pas effectifs

«l e respect de |l a dignit® intrins que, de
de faire ses propres cde pexspnnexla nom e | 61
discrimination; |l a participation et |l 6i nt Ggr ati ol
respect de | a diff®rence et | 6acceptatio
partie de | a di versita® hl uoneadanl ehabhc@st de
| 6accessli ®®ygalti® ® ent r e;lérespectidodevaleppement | e s
des capacit®s de | 0enfant handicap® et |

préserver leur identite (ONU, 2006, Article 3).
En out re23spéciliear t i cl

« Les Etats Parties prennent des mesures efficaces et appropriées pour éliminer la
di scrimination 7 | 6®gard des personnes |
mariage, a la famille, a la fonction parentale et aux relations personnsliesa base

de | 6®galit® avec | es autres, et veillent

12



a) Soit reconnu © toutes |l es personnes h;
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

tout e connai ssance de cause du nombr e d e

nai ssances ainsi gue | e droit ddéavoir ac
| 6i ntfioemaet ~ | 6®ducation en mati re de p
et " ce que | es moyens n®cessaires ~ | 6ex

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

base de | 6®gal»t® avec | es autres
Enfin | 6ar tquietesHats25 pr ®ci s e

«a) Fourni ssent aux personnes handi cap®e s
colt abordable couvrant la méme gamme et de la méme qualité que ceux offerts aux
autres persones, 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
aujourdoébhui “ un mouv e maeavie ergmilieu oginarenendition] a n
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 colleetii t ®, 2010) . D s l or s gue | don
| 6i nd®pendance et | 6autonomie (ONU, 2006) de
amoureuse et sexuell e se posent avec une ac.

certain mmbre de conditions préalables existent. Elles concernent notamment la possibilité de
b®n®f i cier dbébune ®dwucation ° | a -mémesconamao ur e u

sujet sexué et de faire valoir ses choix.

La Fédération drisomie 21»comptepus de 60 associations d®part
sur le principe du triple partenariat personagscune trisomie 21, parents, professionnels.

Elles ont développé des services médico c i a u X ddbaccompagnement
SAMSAH, SAT) et créent dedispositifs divers pour favoriser la vie en milieu ordinaire, la
capacit® dobéautod®ter minati on, Inagnetoreproeidee des
viestet | douti Cb6asm®ma qu econstiuent ume axéd dla fermatibn

! Disponible sur. http://www.firah.org/centreessources/fr/notice/151/imagiten-projetde-vie.html
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du projet de vie, le site Santé trés facile®* p e r me t aux personnes de
indépendantes dans leur suivi médical. Les associations travaillent également a la formation

d 6 a-représentants Certaines mettent mweal aispeditit en
débaccompagnement d®nomm® PRI SME (-Médicadetet e Res
Exp®ri ment al e) gui vise ° pacials @ une dgiquende | o g
réponse a la demande et aux projets des personnes, notammem @nm i érctta otn Ide s
servicesomPaumpper salx environnements de dro

service des ressources humaines et techniques.

En complément des outils et dispositifs précédemment cités, Trisomie 21 France organise des
Uni versit®s do6®t ® ayant pour objectif de opr
départementales qui la composent. Les derniéres (en juin 2013), intitulées par les personnes
avec trisomie 21 Mes emmerdes, mes amours, mes envigsent été conglgea partir de

leurs préoccupations. Ce sont elles qui ont choisi les thématiques. Un questionnaire
permettant de mieux cerner les connaissances des persanpesune déficience
intellectuellé a ®t ® renseign® par une Vi nviyadntadune d o6
travaill ant en milieu ordinaire ou so6y pr ®p
répondants concernant la sexualité. Cette enquéte, bien que limitée dans son empan, incite a
penser que les personnes méconnaissent un grand nomierends permettant de nommer

|l es organes g®nitaux ou | es pratiques sexue

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

pornographie semble étre un médiatresgps ent chez | es hommes en m
sexualité.
Cette enqu°te rejoint l e constat ®t abl it p

anglophones (Shakespeare, Gillespedls et Davies, 1996 Delville et Mercier, 1997

McCabe, 1999 Andeason et Kitchin, 2000 Diederich et Greacen, 200Di Guilio, 2003;
Shuttelworth, 2007 etc.) gui signal ent un manque dbo
sexualit® de m° me gue | 6i naccessibilit® de
habituellenent dédiés a la santé sexuelle. Ces méconnaissances constituent des entraves

maj eures ° | 6 ®panoui ssement et "’ | 6aut od®t e

2 Disponible sur http://www.firah.org/centre@essources/fr/notice/280&stmavie-je-la-choisis.html et
http://www.monprojetdevie.trisomie2ftance.org

3 Disponible sur. http://www.santetresfacile.fr
4 Disponible sur. http://trisonie21-france.org/autorepresentation
5> Disponible surhttp://www.universite2013.fr

STraduitd 5un gquest i on«@enaratSexuah®mowledgei Questionnaire » in Talbot TJ, Langdon
PE. 2006.« A revisedsexual knowledge assessment tool for people with intellectual disabilitlesexual
knowledge related to sexual offending behaviour®ournal of Intellectual Disability Research) (7)
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relations amoureuses et sexuell es, akewec un
Paquett e, Dion et Trembl ay, 2013) , doexposit
(I.S.T.) (Di Guilio, 2003), de grossesses non désirées (Diederich et Greacen, 2002), voire de

comportements inappropriés (SwaAdftison, 2011).

Par ailleursplusieurs auteurs (Shakespeare, Gille§a#s et Davies, 1996 ; McCabe, 1999 ;
Anderson et Kitchin, 2000 Shuttl eworth, 2003) signalent q
déoattentes positives de | a part nahtde pbténeht our a
amoureux ou sexuel des personnes en situat.
engendre des comportements de surprotection qui découragent le développement de certaines
expressions amoureuses ou sexuelles et peuvent contribu@ri anhi bi t i on soci
personnes. Elles sont rarement reconnues comme sujets eexegcité de construire des

relations amoureuses et/ou sexuelles ou de devenir parents (Fournier, Gardou et Jeanne,
2014).

Au cours des Uni v eravacun®tsisonied2® bn®non dedesnenpclaiss 0 N n ¢
les thémes abordés, mais ont participé de bout en bout a leur construction et a leur réalisation.
Elles se sont formées pour-aaimer les différents ateliers proposés, ont participé aux temps

de restitutionset pris la parole lors des conférences plénieres attestant de leurs pleines
capacités a coonstruire les questions essentielles et ouvrant la voie a des recherches
conduites avec elles et non seulement pour et sur elles. Ce double contexte, théarigee, iss

la |itt®ratur e, et pragmati que, i ssu de | de
construction doéune formation sur l a vie int
besoins et aspirations des personnes, qui pourra étre dispensiespan ceanimation avec

un binbme, professionnel ou militant associatif.

1t



Entendre et falre ®c

acteur s de terr ai |

Les groupes de discussions

La recension des questions, préoccupations, aspirations des pe@erase trisomie 21,

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

ont été construites en collaboration avec elles, leur famille et les professionnels qui les
accompagnent au cours de focus groups, animés pardeuu t r oi s membr es d
| 6Uni ver di«tLe® «fdcys gnoups?, peuvent prendre des formes différentes mais

leur trait caractéristique est de rassembler un groupe de personnes pour une discussion
collective 7 propos® ¢gaun |eujcehtergrh®@u®I|. eclie ol
discussion est de mieux comprendre les expériences personnelles, les croyances, les attitudes,
les sentiments qui sont & la base des comportements. Habituellement, le sujet de la discussion
est introduit par une si& de questions, parfois un support peut aussi étre uiilisémme,

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
persone | dune apr fecuslgioaps ts& earactétisens parcune discussion
collective pendant laquelle les membres interagissent entre eux et avec le cher@hébr

2000, p 276)De plus,« es f ocus groups sont conagrandement
variété de sujefsrelatifs a la sexualité (Frith, 2000, p 276)Si on ne peut négliger une

limite, propre a cet outil, a savoir pgession du groupe qui peut influencer ou inhiber certains

participants,les chercheurs angkaxons (Frith, @00) ont mis en lumiére le fait que les

70nt été présents a chaque rencontre :

1 Yves Jeanne, Maitre deoan f ®r ences ° |l 6Uni versit® Lyon 2, aut
«Cor ps :lintingté, amour, sexualité et handicapResponsable scientifique du projet

T Jennifer Fournier, Docteur en sci encedasspesonnésdé ®d uc a
en situation de handicap concernant I 6intimit®,

groupes de parole, Chargée de recherche pour le projet
A été présente ponctuellement

1 MarieEve Boisvert, Doctocantenen kbéUpnecessidte® | d®dQu
l 6Uni versit® Lyon 2, Orthop®dagogue, Stagiaire po
8 Par exemple «les prises de décisions relatives a la sexualité, les aptitudes a parler de sexualité, les
agressions sexuelles, les évaluatith®# s ®ances dé®ducation 7 l a sexual it
contraception, |l es sentiments ° propos du d®pi stage ¢
professionnels concernant les relations sexuelles avec leur patietdrgque cellegi ont lieu entre deux

patients» (Frith, 200Q p 27§
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groupes favorisent la parole, y compris sur des sujets intbnésabor d, | a pri se d
doexp®riences partag®es entre | es membres pe
sensibles ou difficiles enslite, les consensus peuvent aider a construire des réflexions plus
completes et plus élaborées a partir des commentaires des uns et des eaftnedes
désaccords peuvent conduire les participants a défendre leur point de vue et a produire des
explicatons plus approfondies (Frith, 2000p 282287).Les avantages de | 0
outil dans les recherches consacrées a la sexualité sont, en dubea«c ¢ s au | anga
vocabulaire communément utilisés par les participan(Erith, 2000,p 289), & e-&dire

| 6acc s aux syst mes de signification au se

communes.

Avec | es personnes, nous utilisons des | mage
et commentent ou que nous leur présentons afind avoi r ce quboatlidees en
typephotoce x pr essi on est constitu® doune cinquant .
des aspects associés a la vie amoureuse et séxéétisi sont présentées des illustrations

relatives a la physiolpie des hommes et des femmes, aux divers moyens de contraception,

mai s aussi des i mages per mettant do®voquer
multiples: masturbation, couples (h®t ®r o et homo:
ou faisantpalrdéaemampl e. Déautres encore ®voq
vi ol ence. Enfin, une s®rie dobéi mages expri me

jalousie, colére etc.) en lien avec une situation mettant en scene des personnages Sexueés.

Si les personnes avec trisomie 21 sont nos premieres informatricessamoones €également
i nt ®®ress®s par | a recension des questions e:
familial et professionnel des personnes concernant la vie amoureusexaiddité. Ces temps
per mettent ®gal ement aux membres associatif
r ®f | exion concernant | GaRimée avec g pesannesd surucese f o
th mes et, pour certains ddurede lagacherchd en se e mo

proposant comme bindme.

o est

c S u fdninied dt des hommeet, goars p
une autre, de ph i n

erses en prove

owm
<
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Composition

Premiere étape de la recherche, nausons pri s contact avec | 6e
départementales Trisomie 21 et avons rencontré celles ayant répondu a notre sollicitation.
Ainsi, entre novembre 2015 et septembre 2016, une quarantaine personnesaadaline
trisomie 21, plus dodéune trentaine de profes
groupes au sein de huit associations (T21 AMastimes, Gironde, Loire, LotteGaronne,

Pyrénées Atlantiques, Rhone, Var et Vendée).

Associations Personnes Parents Professionnels Lyon 2
T21 Alpes 8 femmes 2 parents | 20 professionnelg 3 personneg
Maritimes 3 hommes
T21 Gironde, T21 3 femnes 2 parents | 6 professionnels| 2 personneg
Lot et Garonne,
T21 Pyrénées
Atlantiques
T21 Loire 4 femmes 10 parents | 5 professionnels| 3 personnes
2 hommes
T21 Rhéne 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 disparit®s dans | a participation, au se
venue de chacun sobdest construite sur |l a bas
gerent un ensemble ceer vi ces ( SESSAD, SAVS, SAT, et c.

disposent de peu de services, quelquese s ndéen ayant aucun.

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

|l eurs parents, doéautres -wmes sont scalariségs,rptugieurs | 0 g
travaillent en ESAT ou en milieu ordinaire. Elles sont célibataires amoeple. Les parents

ayant particip® ont maj oritairemamtontdess enf
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enfants adol escents. Les professionnels rep
existants au sein des services médigoiaux: éducatars spécialisés, psychomotriciens,
ergot h®r apeut es, psychol ogues, m®deci ns, i nf

directeurs.

Les échanges avec les personnes

Un grand nombre de questions ont été discutées par les participants au c@anscds de
travail de deux a trois heures chacune. Elles peuvent se regrouper sous les thématiques

suivantes

1 Les aspirationss o n't celles de tout un chacun (rE€
famille) et leur évocation est massivement corrélée a desgasths normatives. Il

convient de « vivre comme tout le mongade «faire comme tout le mondeet il est

di fficile pour | es -dpl&desexcadreesjustfieatips 61 nt er r o
1 Les difficultés sont, corrélativement, liées a la solitudé et | 6i mpossi bilit®
un partenaire «j 6 a i du mal "’ trouver un copai n,

trouver un homme, mais elles sont aussi celles qui se font jour dans une vie partagée
(mésententes, coléres)parfois on se dispute pour riedu tout, ¢ca donne envie de
pleurer» et celles qui naissent de la détresse de la séparatlarséparation ca rend
triste, ca fait un trow. Ces questions, centrales pour les personnes, ont donné lieu a
de nombreux ®changes egusdolti®mode netntd dwmu nge
gue les propos positifs et rassurants des pairs ne parviennent pas a masquer. Les
personnes rencontr ®es b®&n®f i ci ent doéun r
exi ste autour doel | es dauisfournissentvacoastons dé SAV S
rencontres et doéactivit®s diverses, n®ann
une réalité impitoyable.

1 Les scénarii de rencontreou de «drague»( c o mment soOéy prendr e,
dans guels endroits) sont seat stéréotypés« On fait connaissance, on se présente,
on invite © boire et ° manger apr s, c0es
avant dobéattaquer | 6amour. Ensuite, on ap|

pas d s g u Staurant gace que gd ne se it pas dans laxueMoi je

a)

cherche quel qudun, mai s pas au travail p

mi eux 7 | 6ext ®ri eur parce qubéau travail
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parlent: lui, il est avec eke . L6i magi n a&ttdesoénoncgs semblereg i n e

davantage performatifs que rendant compte

Le sentiment amoureuxet ses multiples facettes (tendresse, désir, jalousie, détresse
etc.) a été, a contrario, support a desneés plus incarnés»: «certains garcons

sont sensibles, les femmes awssiquand on est amoureux, on veut étre ensemble, on

veut dormir ensemble, faire tous les trucs ensembd@uand on est jaloux on se sent

mis ° | 6®cart,e omb ensOte spra«uarddarp@sebnk parcet
gudon | 6ai mait, eon Lest mynat heas e ux | 6at
déconnexion des conduites érotiques et du sentiment amoureux sont abordés par les
participants «parfois on est attiré par plusurs personnes, «des fois on embrasse

guel gqubdun mai s o n» Pafossles digtiacBonsasombdélicaes ste
portent bien souvent sur des signes extérieurs interprétés de facon algaboire

certains participants se tenir parlamainesun geste amour eux, p O L
geste amical. Les personnes évoquent aussi des situations concretes, auxquelles sont
socialement attachées des significations amoureusgsatl on est amoureux on

s 0 e mbx), ayei sraduisent une pensée prdndavantage appui sur la perception

visuell e et l a concr®tude des choses que
®motionnel s. Cependant , nous constatons ¢
de d®passer | es -piec® proimosiuisant une dim@reionpréflexives

contextuelle.

Les échanges a propos @ee qu e | 6 0n e Mmatiere de ratiguass
amoureuses et/ou sexuele® n t mar qu®s par une grande

certain «naturel» (et une certaine concrétude) déané e x p r eles ddisersisur:la ¢

bouche <cbest agr ®abl e, -a donne beaucoup
guel puGwan re | damour , on ai me>; mae ,ausst o mme
«JOai me pas (faire | 6a mstgpasmpn trud, @ udta i snee npeat st
|l es baisers sur | a bouche, -a fait bizarr
dans | a bouche, -a fait tousser, XHlbai | e

sbagit pour nous d &uana capacité desapersonnes ambo®eri e u x

les questions relatives a la sexualité

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

désirées ont été évoquées<je lui dis: pourquoi avec moP Pourquoi tu

tbach?r«pesdi s que p&xail queéel qudwun tvdawrt nou
e

I repousser vVviolemment pour | ui» Noasire co
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constatons | 6absence de r®cits dobébabus de

la tres pofonde inquiétude de leurs parents a cet épgard

1 Les droits et les interditsde faire ou de dire sont trés présents lors des échanges. Par

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

entre ce qui reléve des interdégaux«on a pas | e droit de f or
viol », des interdits culturels» ou familiaux: «xc 6 e s t interdit avant
quodi l faut » retedes @aints Wae gue gpersonnels érigés en regle

«l 6homosexual iite®, o pmdhdortntpasik

T L6éori ent atdomne liesaedesupesed de position tres 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 faetdquel | e horreur,
dégueulasse mais aussi 8 i guel que ai me quel guxgetn, <cobe
ce alors que plusieurs personnes t®moi gne

lesfemmes«j 6 essai e avec argrss, césgomt tesaxpéaencesavec | e

1 La pornographie semble servir, pour certains participants (hommes et femmes), de
mod | e normatif aux pratiques sexuell es,
«subir»:«i I's veul ent qudanslesimagazines Certainsusont | vy &
experts «ll faut faire la différence entre les magazines féminins et les magazines
pornographigues. On ne trouve pas les seconds chez les coiffeurs. lls sont interdits

dans les endroits publics. Moi je les regarde,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
d®sir déoenfant . A des degr ®s tr s di vers e
mobilisent fortement les goticipants. «¢a fait réver», «pour rassembler les familles
«pour vivre ensemble et avoir des enfantx- a me f ait envbetcdDdavoir
reste, la concomitance de nos rencontres avec les évenements largement meédiatisés du
« mariagepour tous», nous a donné a comprendre que, pour les persamaesne trisomie,
cette loi les concernait tout particulierement. Elle établissait un droit, valable pour tout un
chacun, et donc singulierement pour elles. Cependant, nous décidons demégpas ces
thématiques a notre proposition de formation. En effet, les questions, nombreuses et
compl exes, l i ®es ~ |l a parentalit®, n®cessi
spécifigue(recension de la littérature, des expériences des p@soconcernées et des
modal it ®s dbébaccompagnement, etc.) qui d®pas
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 scénarii de rencontre énoncés sont souvent performatifs

et stéréotypésque le sentiment amoureux et ses multiples facettes ont été

longuement évoquégque leper sonnes ont ment i @

nne®

non en matiere de relations amoureuses et/ou de pratiques sexuellps ¢ e | |

connaissent des stratégies pour refuser des sollicitations non dgquédss

noti ons de droi ts et s od @ronékse strdctuters |,

ce (L
es
souven

e ¢

fortement leurs discouts que | 6orientation sexuel/l

treés tranchéest 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 doé°tre ¢
Je trouve que les disputes et les sépar at i on
compliqué.

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

Il y a plusieurs fa-ons do°t
Quand j e noai pas envie je |

al me et ce

(@}

Je sais ce que |

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

Je ne sais pas trop ce que |

Lohomosexuali t® cob6es? bi en

Je regarde de la pornographie.

~

Les échanges avec les parents

lIs confirment plusieurs points évoqués par les@enes et les completent

eul e.

cbest

re amou

e di s.
qgue | e
0ai | e
u cbest

faire des rencontres et |l es v®cus de sol
déenf ant . l'l's mentionnent | eur d®s i r , tr
ce qui, seloneuxp e u t entraver | es personnes dans

lls constatent aussi des méconnaissances anatomiques et physiologiques.

| 6aspirat.i

t uc

s

0i

lls sont nombreux & évoquer leur crainte des abus ou instrumentalisations de toutes sortes

considérant quéeurs enfants, méme adultes, sont souvent en difficulté pdime «on», ce

23
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qui est souvent associé an& pas étre genti, a «faire de la peine ,

ma n

sont pas toujours consci:dlndursest gpafsis deficilg dea u x

déol¥ | a faci

i pul er. l'l's ne connai ssent pa sceptentetm®@ me n't

comprendre ce qui est implicite dan

| 0

nvite une personne estverei rquleoijree

S une sSi
nwByn ndaifi @

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

i nf

®rer | 6adoption de conduites inadapt ®es.

droits et comment les fairaloir.

En

outr e, ils remarquent des obst a

gl

t

cl es dans

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

parents évoquent la difficulté de leurs enfants a identifiersi@ropres émotions et, par

ric
or a
de

que

ochet, celles des autres, ~ inte
|l ement mais transmis par | e | ang
prendr e enoncopropitnet |doea utue,, d&e | 0
|l que chose, -a nodoest pas forc®me

rpr ®ter
age du c

®couter,

0

nt | e cas

lls reconnaissent enfin le manque de lieux véritablement intimes qui pourraient étre supports a

des expérimentations etulepropre difficulté a trouver les mots justes et/ou les moments

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

t

-

C

Retenons que les parents sont tres nombreux a évoquer leur crainte des abus

et instrumentalisations au regardldea  di f fi cul t ® quipils rep
enfants ° sdopposer et " mesuren o% | es
gubdils consid rent gue | es nor mes, dr oi
connus ou compris qudils d®c | ent rdbgesaveobst acl es
autruie t quoil s menti onnent certaijnes entr

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 cob6est di ffic
a une trisomie 21 de comprendre les autres personnes.
Les parents pensent qubébune personne
ne se rend pas toujours compte de c

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.

|1 ndy a pas assez de lieux|intimes
trisomie 21.
Cobest difficile pour | es parents de

avec leurs enfants.

Les échanges avec les professionnels

Ce qui en ressort est, a nouveau, congruent avec les paroles des personnes et des parents. lls
menti onnent l es difficult ®s difficelté poprdairsdes nes 0
rencontres, notamemt dans les espaces de droit commdifficulté a identifier ses propres
d®sirs, ;7 «iofofpipowletr® de compr ®hension et dobu
matiére de comportements amoureux et/ou sexuetongruence des mots et des chgse
pr®gnance excessive des normes et des mod | ¢
s®ries, ®ducation familiale, etc.). l'I's rel
professionnel (géne, réticence, autres priorités, etc.) at mékonnaissance des lieux et

personnes ressources sur ces questions.

Retenons que les propos des professionnels sont congruents avec ceux des

personnes ainsi gue des parents | et quoi l
obstacl es | i ®salet/ouprofessionnelur age f amil i
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Des chercheurs ont discuté avec des eéducateurs, des
psychol ogues et dbéautres pr
Les professionnels disent les mémes choses que les
personnes avec trisomie 21 et les parents.

Les professionnel s p datile pourtles
parents et |l es professionne

sexualité.

Les professionnels se demandent si il existe des personnes

avec qui on peut parler facilement de ces sujets.

D f es si

gu
| s

e
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Un intérét confirmeé pour le sujet et

une grande  heéetérogénéité de profils

A | 6i ssue de ces rencontres,? que retenir pou
T Tout dobéabord | e grand int®r°t de notre pro
guestions soul ev®es par | a venmbledespesonmes Se e

concernées. Les personmagecune tr i somi e;lé kéarices e trahibdeb o r d
trois heures en moyenne, no6éont jamais ®pui

inquiétudes, leurs doutes, leur lucidité douloureusedd@sultés de leurs enfants en la

mati re mais aussi |l eur profond d®sir quodi |
satisfaisante ont fait |l 6obj et de d®bats
conscients de la situation des persorsn, pl ®bi sci tent | a n®cessi
1 Si | 6ensembl e des constats ®tablis par | a

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

complexité des dynamiques, conditiond i spensabl e © | a construct

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,demmp r endr e et de se comprendr e,

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

chacun ddéentre nous, est au ciur de | eu
existentielles (condition de i e , degr ® dbéautonomi e, pr ®gnan
d®f i ci ence intell ectuell e) pr ®sentent une

tentative doéhomog®n®i s at iimrinsequement liés lesfuasct eur

aux autres.

Au prem er pl an, vient | 6h®t ®r og®n®i t ® du d®&
canoniques du développement (Freud, Pjagktion), tout autant que les modélisations

les plus récentes, celle de la Société des obstétriciens et gynécologues du Canada (SOGC)
parex empl e, sont toutes con-ues ~ partir de
a une autre, chaque stade apporte les expériences et les connaissances nécessaires pour

accéder au suivant, et en matiere de sexualité, pour parvenir au stadeodhiméde la
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g®nitalit® obl ative. Fort de ces mod | es,
en considérant les personragecune déficience intellectuelle comme bloquées, fixées a
un stade de développement. Cette théorie, énoncée deés le dhili@d™ siécle par

Edouard Seguin, est a la base de nombreux modéles pédagogiques toujours actuels. Il

sbagit alors de cerner | e moment de d®vel o
apports appropri ®s, de | 0 apementnia egcongaavecer s |
|l es personnes infirme cette approche et r e

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

caract®ristiqgue des pe rbal®@aun stade de dévedoppemeats | e
mai s | a cohabitation de situations de Vvi e,
sollicitent en permanence diff®rents nivea

mettre constamment en décalage entre soliigitatsociales 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 véritablesdregles sociales mais habité par des pulsions
sexuelles exigeantes conduisant a des manifestations sexuelles inappropriées
indépendant certes mais seul surtoenhfant peutre mais adulte aussi. Les personnes
vivent bien souvent des expériences a@ysfoniques et ce, bien -aela de leur vie

amoureuse et sexuelle.

Vient ensuite | a grande diversit® des poss
personnes ont trés diversement accés au langage (lexique, dénotation, connotation,
métaphore, etcpar conséquent, les modalités pédagogiques devront étre diversifiées pour

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

(entrées multiples).

Vient enfin la diversité des expériences. Si la majorité des persospies a connaitre

une Vvie amoureuse et sexuelle partag®e, S i
réalisations restent le plus souvent hypothétiques et la solitude en la matiére semble étre le
plus souvent le lot commun. Si certains participamteu nombreux, parlent a partir
doexp®riences sexuelles av®r ®es, déautres
une tres grande hétérogénéité des questions et des préoccupations. De plus, la qualité des
réflexions relative a cellesci est directment lieeaux positionnements des unes et des
autres au r egaradartid de qlebes rxpéRiganiee padelits? Cela

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

doexpression cC omme de compr ®hensi on, di ver
incontournables pour concevoir |l es modal it ®:
formation.

Des emp°chementseé

Pardela la singularité de chacun, un certain nhombre de points constituent pour toutes les

personnes, bien qud”™ des degr®s divers, des
€ Li®s © | a m®connai ssance dtsetdesr ps et
interdits

1 La méconnaissance du corps sexué et de son fonctionnement, mis en lumiére par de
nombreuses recherches, se vérifie lors des groupes, certains participants ne savent pas
nommer les parties du corps, il existe des confusions (entterfass fesses et sexe, par
exemple). A la question des différences sexuées entre les hommes et les femmes, les
r®ponses portent a vies rcheveux langs o aourts),l e dqugea r e n ¢
déoreille, I es v°temend&un |saexm ucitfafchree ntetn
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 indisparb | e doéy faire place da

pour plusieurs raisons.

Si la plupart des femmes prennent un contraceptif, la contraception est le plus souvent
incomprise et les connaissances sont confusesde st pour > didrienpdeasnth:
c 0 @aut ne pas attraper le S.1.D.A). Les hommes ont des connaissances toutes aussi

lacunaires a propos de ces questions.

Dbune part, ces m®connai ssances et i ncompr
qui leurs sont destinés et ne sont pas intégrdse S. | . D. A. , cdbest ce
| 6 hoéemmeen | i eu et pl ace du sper me) . Déautr

l es choix et comportements amoureux et/ ou

pensant continument fertiles, re@nt tout rapport sexuel ou de ce couple faisant usage de
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pratiques sexuelles anal es, non par choi x

pénétration vaginale.

Une autre méconnaissance importante concerne les droits et les interdits en la matiére.
Ele a des cons®quences directes sur | es att
homme adulte amoureux doune fillette de 1
pédopornographie sur Internet ou adoptant des conduites inadéquates (masturbation dans
les lieux publics, nom espect du non ¢ ons e n-ti exdug, ren doéau
outre, une vulnérabilité des personnes qui, ignorant les interdits et leurs droits, ne peuvent
pas |l es faire valoir aupr s d 6 annémenisi (am

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 swvulnérabilité et entravent la liberté de choisir.

C 6 eddficile de faire des choix dans la vie

amoureuse et la sexualité.

Coest difficile quand on ne
son corps.
Coest difficile quand on nejconnai't
| autre.
Cobest difficile quand on nej|sait pa
faire.
Coest difficile quand on ne|connaitt
Si je ne connais pas bien mon corps
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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Li ®s ~ | 6i rr®si stible attrait de | a

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

méconnaissance (cf. supra), nous constatons fréquemment le caract&rptqés

doaffirmations qui toutes se poO@sewhdee rdtr od ¢
«j e noai pas «t@esdtr ocdmme oi aiguand biprangEmeaelles r e me 1
rel vent, en pr emi: «tee taliens agdunrte , p adse -l1ad a(bls@ua no

dor ment e ns e>mborsgue modseposonsale discuter ces affirmations, les

personnes semblent d®stabilis®es, ma | 16
faire entendre un point de vue différent, dessc i t er une rr ®f | exi on, d
propos. Cela peut, en partie, soexpliquer

déficience, mais il apparait aussi que les regles ne sont pas intégrées, comprises mais
seul ement appcitsesn deecOlyoismjuanret tr e. Cert

exemple énoncer«kOn ndéa pas |l e droit de. faire | 6amo

Ainsi, dans le champ de la sexualité, les personnes en situation de handicap ne sont pas, le
plus souvent, référées a destendits mais a des interdictions (Vaginay, 2014).
L6inter di c tcooespondplatdt a nne tesiriction des libertés, qui se traduit

concretement par une réduction des actes possibles. Son origine est pratique, a visée

organisationnelleelleest stri ctement humai ne. [ €] EI I e
s®curit® (se tenir ~ | 6®cart des dangers),
qguoi) ou de tranquillit® des autres. [ é] I

souvent pourdes raisons opportunes, sont modulables et fluctuantes. Comme elles ne
sbadressent pas ~ tous de |l a m°me mani r e,
aspect arbitraire. Elles trouvent | eurs fo
doit ou veut les faire appliquer (Vaginay, 2014, p 77). Il y a la un enjeu de tailbelui

de savoir si les personnes en situation de handicag « v e n't déinterdits

monde- au titre de leur humanité et de leur humanisation, au contrairesi elles sont

cadr ®es par des interdictions sp®cifiques
handi cap. [ é] Ai nsi , guand on | eur restrei
de les protéger,este qubéon ne | eur i nduemeht, ¢ce qu laws , dar
serait autori s® si elPl €¢ 0 ®tcadiewaiqui hges sc alsg n

donne autorité pour le faire Et -og wjd@,edans la structure sociale, valide et

authentifie cette autorit@ » (Vaginay, 2014, p 78).
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En outre, faire ou ne pas faire ne rel ve
conformité: faire «comme tout le monde, comme les autre@sn pas par choix, mais par
identification adhésive a la norme. Ce désir de conformité est trés présaniesh
personnes et |l eurs parents, qgui l e confir
savoir ce quodil en est de |l eurs propres soO
entre ce gque je veux et ce que je dois est le lot de tout un cledlewse vit differemment

pour les personnesrecune tri somi e et pourr ai&cegué®nonc
j e veux, cbeste cseamanguiquédutn n anameedité> me sois u r ce
envisagé. Nos échanges a propos de la pornograpttiedsoet égard, particulierement

r ®v ®l at eur s. El'l e nbdest pas seul ement, p oL
mai s une source doéinformation. Les fil ms,
modeles a reproduire. Force est de coastque cet attrait irrésistible a la conformité

g®n re ®checs relationnels, frustrations ef

Retenons | 6i mpact des r gles, dels interdi

qgui font obstacle ™ | 6autod®terminati on.

Les personnes avec une trisomie 21
pensent qgque cbdbest tr| s impor

comme tout le monde.

Les personnes avec une trisomie 21 ne font pas toujours

comme elles ont envie.

Chbest di fficile de choisir

Li ®s ~ 1l a difficul taBsetaintedpoeetertles f i er | €

attitudes

Il sdébav re que, parfois, | es participants
émotions suggérées par les images. On remarque une propension a connoter positivement

les expressions quand bien méme callesont manifestement négatives. Par exemple,
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| 6i mage doéun homme mettant une main sur | &
crier tandis que | 6autre est pos®e sur son
l a f emme t r ad uas interpréiée tdmme ung sitmafioa sle violpnce mais

recoit une connotation positive. La difficulté particuliere pour les personnes avec une
trisomie 21 a interpréter correctement les émotions négatives manifestées par le visage et

| 6attit udeémddua leur prapénsion d surinmestir les émotions positives, font

| 6obj et de travaux de recherche (entre a
confirment nos observations. Si les émotions positives sont, le plus souvent, correctement
interprétées paes personnes, les expressions négatives (peur, surprise, colére) recoivent
des interpr®tations erron®es ou confuses.
des conduites émotionnelles ou sociales tient, pour une grande part, a la capadig¥ de tra

correctement l es expressions comportementa
ad®quate de ses ®tats mentaux. Ces difficu
ou de violence mais aussi sSsour cetentatvési n c 0 my

dobapproches amoureuses.

Retenons |l es di fficult®s "’ interpr ®ter

entrainant une possible prise de risque et de potentiels malentendus.

Les personnes avec une trisomie 21 disent

gue cob6best di fitteilagpeut,la de r econ

colére ou la tristesse.
Les ®motions coO0est compliqu®.
Cbest dangereux de ne pas connaitre

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 | 06a

pas.

Ca peut rendre la personne triste ou en colere.
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Li ®s ~ |l a prise en compte doéautrui e

avec lui

Si«l e consentement, en mati pleasdersexaal iQu®,
toute instrumentali sati on »dGboffetiet 2014i p 182, mme s
nous rejoignons J®r ! me Godela dutconsentgmentceme nt i o
nbest pas obtenir doauwutiriuisgudoh comgengedi
mai s sb&accorder avec | 6autre dans un chen
concordent> (Goffette, 2014, p 132). La difficulté des personnes a prendre en compte

autrui, son point de vue, a nécessairement de@ s ®quences dans | 0®t

relations sociales et interpersonnelles.

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

dans ce quoi lcegniib®sooaleme nt | a ¢

- la perception, lotnindae rstsiafniccea tdieo nl 6e®t alta @rr
(cf. supra);

- la repr®sentation mentale de | 6®t at ®&mo-

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

cette perspective, elle permete  d ®t er mi ner ° quel poi nt
di®met tre une hypoth se (avodauturne e nshe®
ressent (de & 6 e ®)pet dahs quelle mesure son idée est juste et flexible
(Gigueére, Joyal & Lemelin, 2013, p191)

- Il dempathie qui est constitu®e, entre at
| autre sur | e pl an ®mo t iqoundbruenle.  rL®epso n
empat hi que appropri ® nbdest pas synonymi
». Cette derniererenvoe pl ut*t ° une d®tre@ber ger s
des enjeux individuels en | ien avec de

contexte relationneb (Giguéere, Joyal & Lemelin, 2013, p191).

Les parents ont mentionné la s@nsibilité de leursref ant s ° | a d®tr esse
avons pu constater lacentagion émotionnelle au sein de certains
participant se met a pleurer ou évoque une situation qui a été mal vécue. lls ont aussi

évoqué la difficulté de leurs enfants ad&entrer. Les personnes ne se représentent pas

toujours | 6 au ayant sex gapresesentinments’ intéréts, désirs et pensées.
ElI'les ne semblent pas toujours en mesure d
son état mental, et semblemtgi r comme si ell es no®t ai ent
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comme Si | 6 a mdturebeme®p r bes aimt mes senti ment s
mémes intéréts ou désirs, pensait les mémes choses. Dans les relations amicales ou
amoureuses, cet état detfpeut conduire & des incompréhensions, des malentendus ou

des conflits qui ne trouvent p&sujoursa se direentre les partenaires. Dans les pratiques
amoureuses et sexuell es, cela peut conduir

ne désire pas

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

| 6autre pour sbéajuster 7 1l ui

Quand moi je suis heureux je ne comprends

pas pour quoi | 6autre| est tri

Quand je veux mbéamuser |je ne
pas pour quoveutpa autre ne
Quand on ne comprend pas | 6autr e, 0

moments pas agréables.

€ Li®s " |l a non sollicitation de | a pe&e

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

dans des proportions variéds.| sdoen suit, pour |l es paren
nN®cessit® dbédajuster | 6®ducation et | accor
®ducatif vise tr s |l argement une adaptati

parfois, de personnessur-eduquées. De plus, les parents, comme bien souvent les
professionnels, conscientle la vulnérabilité des personnes, ont tendance a protéger au

d®t ri ment parfois de | 6exp®ri mentation des
constatent et regrettt la «suradaptation> des personnes et son caractére un peu factice.

Hervé Benoit (Benoit, 2014) releve certains écueils des pratiques eéducatives ou
pédagogiques en direction des personnes en situation de handicap telles la simplification
des taches ola prééminence des traitements locaux sur la construction du sens: global

« La parcellisation, la simplification des taches conduit a les priver de sens, et a priver les

[personnes] de penser, ce qui retentit négativement sur leur engagement ; il tdowvien
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de conserver des t ©c hes compl exes, par ce

hiérarchisation des connaissances propres aux Vvrais apprentissagey € ] cel a
ndéi mpliquant null ement | a dispari tlfareoon doap
(Benoit 2014, pp 38 3 ) . ! rappell e que | es activit®s
pour ce qui nous i nt®resse, |l e d®codage do:
ndo®qui val ent pas | a compr ®hension.

Léautomati sati on entaudsiarév&déeesnigsl desf groaped. Damsinoss e <
échanges, nous constatons que, bien souvent, les personnes ont un avis tres tranché sur les
choses«c 6 est comme - a» Ge$jugpneests, l@enm souvennhgeremptoires,

sont prononcés précipitammeigs personnes choisissent telle ou telle image et, tres vite,
sans presque r®fI ®chir, ®noncent son cont
réflexion, comme si toute question entrainait une injonction a répondre et ne constituait

pas une proposin pour penser. Dans son ouvragatroduction a la pensée complexge

Edgar Morin montre | 6existemngei dmen gar d di
dans | 6univers et en chasse | e d®sordre. [
maisne peut voir que | 6Un peut °tre en m° me

soit sépare ce qui est lié (disjonction), soit unifie ce qui est divers (rédustidndrin,

1996, p 79). A contrari o, |l a pens®a compl
complexité, ces&ed i r € | 6i ncertain et | a contradicti
condui t ) | 6occasion de | a recherche ouvr

participants proposent un contenu différent a la méme image, alors agudiakflexif

peut parfois sbébengager (retour ~ ce qui es
de vue) . Ces s®quences nous condui sent T f
l es r®ponses donn®es par | ednpér g®@poanddrte®rr
simplification, l a possibilit® do®l aborati
peu quobell e soit mobilis®e.

Retenons gue | a simplification et | 6i n-

soutiennent pas flexivejdesparssnndsd ®1 abojrati on r ®

Quand cbest trop simple on n

Cobest mieux quand cbest un p
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Ca fait réfléchir.

Parfois cbest di fficile de i re ce

Des points de vigilance

T

L6i mportance de Iplasglodalancert dedlaefamill@) ast reanifeste ddng t

| 6ensembl e des ®changes, not amment en rai s
personnes ne peuvent faire seules déplacer, vivre chez soi, etc.). lls sont un soutien
indéfectible tant surel plan affectif que matériel. En revanche, il est trés difficile pour les
personnes de conduire leur vie amoureuse, relationnelle, sexuelle sans leur @atesrd

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

peuvent étre inquiets; «les parents veulent que leurs enfants soient heurewc 6 e s t

ma Vvi e, mai s mes p ar «@mes mrentsenéfereraient qee jeesorte m° | e
avec un garcon trisomique, mais moi je préfére un garcon nosmidlestillusoire de
penser que nos choix sb6effectuent en dehor
par les relations que nous entretenons avec les autres. Nous pouvons choisir pour ou
contre untel, pour faire plaisir ou pour marquer notre détaameme | | sbagit
prendre conscience des | eux r e emdemtdes ne |l s,

décisions.

Léabus est, pour | es parents, une pr ®occucg
leurs enfants et, singulierement & leur propmnsi vouloir faire plaisir et & ne pas savoir
interpréter correctement les conduites visant a les instrumentatiggour les personnes

tri somiques dire non est souvent associ ®
manipuler», ils craigient les expériences négatives voire traumatiques qui pourraient
résulter de rencontres inopportunese | | e ne pensait pas quodel |
pensai-t pas »qQependanf @t discours des personnes ouvre a une
appréhension plus uanc ®e et plus complexe de <cette
gue ce point, centr al pour | es paremess, no.
(bien que cert aphaoteespressiorayfassent explicitenient téférierice et
gubeb aient <circul ® d;dansslitude@meonrsusenlh difecultd & s gr
faire des rencontres semblent les préoccuper davantage. Cependant, les récits de situations
«ambigues>, dans les transports en commun par exemple, recueillis aug desr
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Que retenir

séances, mettent en lumiére a la fois la lucidité des personnes sur le caractére séducteur de

l i nvite et | 6 ambi v amémes @mortene Ellesasont censaentesse g u
gubdondrdgees mai s el |l es nélLadu@stoa dutcensentenerat sst | 6 ° t
d®l i cat e. Qudest ce qui rel ve du d®sir de
séductio? Quel |l e place faire |l a part doéombr e
Le choix ne peut exi ster bai dehot s déagidn
d®noncer cette ambi val ence gue de sout eni

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

toujours lieu «en situation.

?

Les échangesayant eu lieu lors des focus groups témoignent du désir

personnes avec une trisomie 21 d

sexuelle comme une dimension positive pour leur vie.
lls font néanmoins apparaitre des empéchements ou des besoins|specjfii
C

S

se situent plusieurs niveaux.

ddbune conscience et déun savoir

dans les relations a autrui. Les méconnaissances restreignent le cha
possibles |

ont ®

Oabsence doéun savoli e
I d
des distances et des proximités, celui des influences choisies ou subi

D I I
fondent I
de
possible ou non, ce qui est bon, nmibon ou mauvais, ou encore
de |

avons de noumémes, ou de la société, des relations entre les hommes, e

r sur

v ol ou a possibilit® de se

attachements et des détacme nt s . or s a fo
I t ®s qui I

coest dliébrienageéinlees (per met

S

es facul e i br e

s e
cons®quences), t el S

uger (si

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

Par conséaent, si la formation intégrera la dimension des connaissances
but I

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

ndbaura pas pour déenseigner

ou non, prendre la justeesure de leurs actes et de leurs décisions afin que

des

0i nvestir

el ui des
ur soi et

mp des

t pour S
®t er mi ner

es, des
rmati on s
choi x, d
projeter

es

ouhait es

[C.), de

5, elle

es partioc

possible

2 leur
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vie amoureuse et sexuelle soit source de plaisir et améliore leur qualité

dans le respect des droits humains.

Les outils élaborés en commun avec les binbmes de formateurs permettr
pat i ci pants une mei |-nhémesrde lewrssouhadsi de &
préférences afin de soutenir leur faculté de juger si ce qui se présente a
conf or me | 61 d ®eémepudd celqe essben pbup eux et
seulement réf@ un mod | e ext®rieur augq
Il l's pourront soutenir | es <capacit
soient en mesure do6®mettre des hy
doajuster |letuirenid®eseenrdtomurs et
|l l's devront aussi ®viter |l e pi ge
avec pour seule ambition | 6adapt

red Ga®orisant e Ig

reconnaissance de la complexité et visant la compréhension par une cons

p®dagogi ques per mettant

réflexive.

La
lakcapacit® dbéarbitrer
e n »{Zelmskit 2009,np 23).eCett
faculté de vouloir par sehéme suppose de prendre en considération ses pi
de

f ormation se voudra un

appui
ent r e quilapparait
rai sonnabl

comme e

capacités et fragilités pourpca s s e r
(Zielinski, 2009, p 23).

| 6acqui esce

de vie

DNt aux
@annce doboeu
eux est
jdod e u X
uel se pl
®s rel ati
poth ses
doagir e
de | a si |
ation S 0C
une pe
truction

| 6aut ono

Les personnes avec trisomie 21

sO0i nt ®r essent | a
sexuelle.
CObest important dans | eur vi
Pour une personne avec trisi¢(

comprendre la vie amoureuse et sexuelle.
La formation va aider les personnes avec trisomie 21.

Par exemple :

2uUrs poss
ee que |0
opres

me nt | 6
i e amou
e .

omi e 21

3¢



Apprendre a choisir.

Savoir quels sont mes droits.

Savoir ce qui est interdit.

Savoir ce que joO6ai envi e.
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

apprendre mieux.
La formation sera un queréflecdin f
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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Concevolir et exp®ri me

outi 1| s

Constitution des bindmes

A | 6 des groupesle travail conduitglans 8 associationd9 personnes se sont portées
candi dates pour :9pEewsansesavec trisomie, A@senaas sansrtrssomie.

2 personnes avec tri:dapmmiée en fison te spnangposEili®ar et e
se distancer dé 6 obj et (excitation incomp,dasedoide avec
pui sque son bin'me aurait ®t ® s anomplus é&é 3 pe
retenues | a premi re en raison de discammes et d
(impossibilité a envisager une relation symétrique avec son bindme et a investir une posture

de facilitateuty . Une deuxi me nda pas ®t ® choisie pa
constituer, avec elle, un bindbme. La troisieme étaitlaméred e candi date ave

Nous avons donc été en mesure de constituer 7 bindbmes.

Pour les personnes avec trisomés animateurs retenus sdnfemmes et 3 hommegagés de

23 a 44 ans3 habitent un logement individuel, 1 est en colocation, 3 résident en famille. 5
doentre elles ne b®n®ficient ddaucune prot e
renforcée, la derniére est sous tutelle. Concernant la situation professiontrelajl@nt en
milieu ordinaire, 3 en milieu prot®yg® et 1
accompagnement médisocial en milieu ouvert(SAVS, SAT, SAMSAH, plateforme de

services, etcgt pour |l a moiti ® doeentices@ eloleasraupt T3
des engagements militargn lien avec les associations Trisomigaito-représentant au sein

doéun coll ectif ddéune as-Po®sattenohe d@®panten

départementale, VieBrésident au niveau natiii.

0 Cf. infra p. 46
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Pou les personnes sans trisomie 21 les animateurs retenus fonines et 2 hommes, agés

de 31 a 53 ans, 5 salariés de services méticmux Trisomie 21 (3 éducateurs spécialisés, 1
psychol ogue, 1 charg®e doieserddoon) sedvioeed
(di ® ®t i cien et chef dbéentreprise) et 1 mil:i

21 (consultante en entreprise).

Retenons qu& bindmes se sont constitués pour participer a la suite de la
recherche. Toutes lggersonnes avec trisomie 21 (5 femmes et 2 hommes)
b®n®f i ci ent do&éun ascocca nap a genne meinlti lenu® da wcwe r t

elles ont des engagements associatifs militants. Les personnes sans frisomie

1%

(5 femmes et deux hommes) sont majoritairement desgsiohnels dé

services médicsociaux.

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.
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Modalités de fonctionnement des

sessions de travail

Une recherche émancipatoire

Le projet Mes Amourss 6 i npieioement dans ce que différents chercheurs, et notamment
Mireille Tremblay, appellent kerechercheémancipatoires « 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,
déoaut onomi sat i onsatiantdes doersonnes Jegm csituatianb de | hiandicap]

(d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 4. 6 ex p ®r i ence Vv ®c
personnes en situation de handicap est au ¢

changement social est possiblél'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p 8)

Ce type de projet @ s t ut opique en ce qubodi l d®pl ace ce
engagement contre une vision de la personne handicapée comme incapable. Le mener est
considérer la persoren concernée comme capable et cette conviction fait au moins
partiellement advenir cette possibilisé(d'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne,

2015, p 13) Notre démarche repose fermement sur le postulat des aptitudes et des capacités
des personneswvec une déficience intellectuelle. Capacités a penser, a construire, a
transmettre. 1 sboppose 7 toute vision d®o&f
hypothése une créativité originale existe cheltese t i | convient dbagir

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

mai s insuffisant soéil en reste ©° une posture
collaboratonPour notre part, n o u £n doreéJear Hedte, poars | a ¢
lequel «danslec adr e doéun travail col | redbsaGleaadpridri, i | n

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
regul i er, chacun apporichazwngmpewpe choacdDUulr da
autre membre du groupe pour en augmenter la performance, les interactions sont
permanentes c 0est |l a coh®rence du col b Heutte, f qgui
2011, p 31-32).

Tout d 0 ad collalwrationc «eente chercheurs, professionnels et [personnes

concer n®es| passe par | 0exp®rience(ddripa,ct i ons
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Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, p.13Jous nous sommes ainsi réunis a Lyon

afin de construire rsemble une formation» 1. Les personneavec trisomie 2%t leurs
bintmes ont pris | Opowveaintravailleeperdantguatreekeaends,] a v o i
en sus de | eur semaine doéactivit® prestleessi on
travail mais aussi les pauses, les repas, les soirées, les matins difficiles apres des nuits trop
courtes, la fatigue et les franches rigoladesco-construction et laollaboration« suppose

des modes dbéengagement dteque cuxiue som assosiéssaitf bl e n
a la concertation [soit] a la consultation. Il nous semble modestement que pour ce qui a trait

a la déficience intellectuelle, les marges de progrés en ce sens restent conséguentes...
(d'Arripe, Routier, Cobbaut, Trditay & 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 éténécessaire de prendre en compte la singularité du rapport au temps des passannes

une déficience intellectuelléd'Arripe, Routier, Cobbaut, Tremblay & Lenne, 2015, pp 11

12). Notre facon ordinaire de travailler, caractérisée par une temporalité rapide, mobilisant
sans cesse, dans | 6®change des istiradaptee.llde f or
convient de laisser le temps au temps c el ui de | a compr ®hensio
r ®f |l exion ensuite, cel ui de | 6expression pa
expressives qui rel vent aente lendear@dt une conddgiann cr t
sine qua non de |l a construction dvwwuune <capa
déficience intellectuelleCela est apparu dés la premiére matinée de travail. Les personnes
sans trisomie (binbmes ou chercheurs) premaniédiatement la parole a tout propos pour
arriver, au bout du compt e, " ce que |l es per
r®al i t ®, el l es ndébavaient rien dit et manif es

déja été énoncégbattu, propose.

11 Les weekends de travail ont été animés par
1 Francois Crochon, Sexologue clinicien, Chef de mission du CeRHeS (Centre Ressources Handicaps et

Sexualités)

T Yves Jeanne, Maitre de conf ®rences ~ léddnvvagsit
«Cor ps :lintingté, amour, sexualité et handicapResponsable scientifique du projet

T Jennifer Fournier, Docteur en sciences de | 6®duca

en situation de handibécaanpo uadonecterlnansg e X wWd Initti @i t ®or
groupes de parole, Chargée de recherche pour le projet
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Nous nous sommes alors rappelé la technique élaborée par le pédagogue Berthdil Otto

« Gesamtunterrichs'?, | I soOagi t ceddes«cerelds tde garole Ainsip daas
chaquediscussion, les personnes avec trisoBfieprenaienta parole en premier, suivies, si
nécessaire et seulement si nécessaire, par leurs bindbmes et erléa flamateurs et les
chercheurss i | 6®change devait °tre prolong®. Cet
comme une regle et le changement ai@t@édiat; les personnes avec trisonilié pouvant

al or s prendre | e temps de rr ®f | ®chir et d o«
temporalit® qui est la | eur . ! sben est s u

pertinentes.

A titre,dbexemdben ®change en groupe sur | es
avec la vie amoureuse et sexuelle, les personnes avec trisomie énoncent depleariars
rougib°tre jal oux, °tre en ®moi ,au eotursdquel®lee n s ui
mentionnent a n ®c essi t ®, de figarer s dmotiendepfa;endybamipue pour

en faciliter la compréhension. Proposition est faite aux binbmes de concevoir et jouer des
scénettes exprimant des émotions. Calledonnerontlieud a r ®al i sati on dobéur

| 6 e x p,dasou Hous@wionsnaginéf ai re usage de photos ou dobi

La diversit® des modalit®s dobéexpr

Déautre part, dans un contexte de recherche
naturellemat, a privilégier quasi exclusivement des modalités discursives. Cela est
incompatible avec les forme de pens ®es epersomhésvecpneddficisnceo n de s
intellectuelle lesquelles prennent volontiers appui sur des éléments cdhp@is exprimer

leurs idées des objets, des dessins, des photos, etc. Laisser toute sa place a ces modalités
doexpression a permis |l a construction doéun ¢
collectivement élaboréeAu cour s d 6 u nafl sus|® eontaaeptiah,eunet jeuzev
femme avec trisomie ne prend pas | a parole
dessin. Alors que les autres personnes avec trisomie ont inibdde x p discretenrent, elle

montrec e quodel | e v Eleatessihé ung sillmuktieide EEmme et a placé les

12 Berthold Otto, pédagogue allemand (1859 3 0 ) est | 6aut eur ddbune didacti
notamment dans son ouvrag®er lehrgang derzukunftsschule, Berlin, 1901. On pourra lire utilement a ce
propos | 6ouvr agle matecaharaddiet la dabogie Idhertairg Paris, Maspero, 1971.

BVoir |l a synth se et |l es recommandat i mam ks défeiented e x per t
intellectuelles https://www.inserm.fr/thematiques/saablique/expertisesollectives
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différents moyens de contraception aux endroits idaines pilule prés de la bouche,

l 61 mpl ant pr s du bras, | e st ®r ichabiletés pr s
alternatives»* a été tés ivor abl e =  dindighp>p antends icanme ld 6
découverte soudaine de la solution dans une situptimriéme apres une période plus ou

moins longue de tatonnememta qual it ® des propositions doé

sO0est meusnuer Rlee 7| Ol®va dence quodell es ont produi

La variété des modalités de travalil

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

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

Les moments en grand groupe donrlent a unéchange collectiur les themegui seront
abordés dank formation.La discussion collective permet de parvenir a un consensus sur le

sens des mots et delsoses. Eneffetal si gni fi cati on sdkd ecmnmms®e ui t

®vi dence. On se met coll ectivement dbébaccord
comprend. Cela fait, | 6®clhmanigredont e thesmbortdé pos si
peut °tre mis en forme dans |l a formation, <c©o

Les temps en petit groupont une reprise des thémes abordésuventen utilisantdes

supports concretdls permettentd e r espect er | gmtiont de chaw afaal | t ®s
gue les personnes avec trisorik puissent prendre le temps de réfléchir aux propositions
faites collectivement. Ce processdesortegéeaf f i ne
in fine, chacun s ac hdes peoposgitons® medit s cwee qgaedi ¢t e P
temps, la reprise en grand groupe vient acter la décision fibaette facon de travailler, en
grand groupe, en petit groupe et en bin!®me,
propose différentesnodalités discursives et concretepour le faire exister. Il faut, pour

penser, dedispositiondiversifiées.

Ces différentes modalités de travgi er met t en't |l e passage de 126
contextuali s®e, :lespadiggrame rst issOdepdif@rents&léenenist e

de la signification et peuvent ainsi prendre de la distance par rapport au sens premier que
Y«Les habilet®s alternapievestteel dalbopemisendevidai st
de ses rtles sociaux par une r®alisation diff ®rente
r®f ®r ence ~ des habil et ®s dafaconmnonrcanforg@®a @maduipréwamt mi s e ¢
dansunesocic ul ture sp®ci fique. Cébest notamment | a distinc
d®vel oppement dohcellescliets@s ra®lvt d remat i"vdsa sui e dbébune a

It
modalités hhituelles de sa réalisation. Dionne, Boutet & JuliefGauthier in Gagnier & Lachapelle (dir.),
2002,p 78



chacun pouvait assigner a tel ou tel objet. Dés lors, un nouveau travail de, pens@tage
expert devient possible,chacun intégrant des éléments de réflexions qui lui étaient

jusquobal ors halog nes.

Toujours dans cette perspective, nous avons également proposé un environnement matériel
sollicitant, guden paraphrasant Reuyromale d Qu e
curiosité potentielle : des affiches, des | ivres, des ou
formation. Cet environnement ajoute au dispositif de formation des sollicitations potentielles.
Lobensembl e des parti ci:ppaustpenad des aotes persannellesn | a |
pendant |l es pauses, déautres empruntant des

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

La richesse doéun travail par asso

aff in ements successifs

Dans | 6ensembl e dermsouss®Pam&avso ndkse atarpaEgosies d e man
doéoexplicit er pourmit lessmetiren®dfisulté.lclelméy a auaune i
répondre maisun encouragement a associer, une sollicitation a prolonger les idées qui
sO®nomxesscague quel qudun 7 qWwelutdt gue «cuhboagees z©  aj o
compris? » ou « que voulezvous dire? ». | Iparla die @apnirties postures degggment,

si freiquemment embusquées derrieredes ma n d e sitatibrd auxpmfit decla richesse

déun travail par association et par affinage

Apartir du moment o% le dispositif devient r
tous etdes lorsquél se produit concrétement une créativité de la part des personnes avec
trisomie, créativité reconnue par tous, des relations horizontales et de connivence peuvent se
construi r e.ainsL&éh oren adasquatrea sessions de travalin marqueur de

| énergence de la connivence et de la symétrie dans les rel@iébns.st en exp®r i me

en éprouvant la créativité des personaescune déficience intellectuellg u 6 el | es peuv
sortir dowmeacp esiip'®i dcrdiels It emdividusa y ®ntd 6fcai t | 6 0ob |
di squalification soci al e du fait doéun stig
15 Cette notion, a premiére vue paradoxale, permetdg«it h®t i ser deux paradigmes in
| 6autre indivicewal®vdtde,ncled Wre smetatpgpmotrt s structuraux d
capacit®s dbdéaction. [ é] Ell e postule que |l a faiblesse
de comprendre des dynami qu enetdetrenfdreesnenpRAYET eJeasPad. d 6 af f ¢
2011.« 6 qu°te soci ol og k.Gacielogie$disdombde su ftp:/tsacivlegied.raviieb.drge s

. en
[site consulté 141/08/201T, 9 p
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classification proposée par Ervirgoffman, 197p» (Payet, 2011, p 2t, par conséquent,

déune forme de rel ati onusasuyen @iahblié ayecelle8nu i est
retrouve alors la proposition qdermule He n r | Desroche |l orsqudil
coopérative : « | néy a pas doé®duquants nifadofisad uqu ®s

la libre expression des cultures, réles et émotions des uns et des»a(faatPé, 2007, p

19).

La construction de relations davantage symétriques entre les participants a été rendue possible
par |l a posture paramicmat eurs gudmnntt aidoemi®e | €
qguitter leur rtle traditionnel dOoédocatwvenpagnan
pour habiter une posture de facilitat€éurElle se caractérise par un travail de préparation en

amont et autor dessessiongle 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 démarche
constante de reformulation voire densiogdempl i f i
ce qui se dit. En définitive, ils ont d0 trouver en permanence les ajustements adéquats, et
m®nager (au sens doé°tre att eumeparficipationlalplasur bi r

largequi soitau travail collectif.

Retenons quée projet <kMesamour& s o6inscrit dans [l a | ign®ce
®manci patoires pour |l esquel |l es |l es cherc
connaissances mais aussaavfor i s er | 6 a urésponsabitisasoat i on et |

des personnes en situation de handicap. Eésonstruisent a partir de
| 6exp®rience des per spunderse com®@atrinwWiets® ed r
exi ste chez el |l es et quoi l conjvi ent do e

conditions de S a mobilisation. D s | or s

18 « Entre autes, cequi advienttopiqguement et ponctuellement, concrétement et tres précisément, inopinément,
irremplacablement entre des partenaires qui ne sont pas non plus, n'ont pas ou plus a étre un « professeur »
versusun « étudiand, un « enseignamtface aun « enseigné », mais un adulte en formation et un éducateur
adulte, ce que le parler québécois aime nommersdesiquantet ce que notre propre jargon baptise : une
personneressourceen coopération avec ungersonneprojet. Les voici donc sommés dijagendre, et de
s'apprendre... a se comprendre Desroche, 1990, p 163

“La posture de facilitateur est d®crite par Maela Pa
not amment dans I e c hamp de Il a formation. De son p
professionnell es, tepans delstdgeacorderena® dtageer r €en detsat ut déacte
formati on et ddbéartisan de son par cournémerenfaniée@illemne f onc
résulte une modification conséquente de la fonction de formateur qui est aleegé@g d an s | 6ai de
construction, par l e stagiaire, du s equssurdceluideda qu6i |
réflexion». Pour elle, «©n passe al or s doéun mod | e de la formati
développement de compeéices dans lequel le formateur d0| opter pour une autre posture, celle de facilitateur,

en c¢cr ®ant I es conditions déapprenti ssagsolliciant lal e s C Ol

réflexivité » (Paul, 2009, pp 224).
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modalités de travailparticulieres(en grand groupegen petits groupesgn
binbme3 prenant en compte la singularité du rapport aux temps
personnesavec une déficience intellectuelle les différentes modalités
doexpression de | eur serspppu SURNEsEIEman
concrets pour étre communiquées a afbbjets, dessins, photos, etceten
adoptant une posture les invitant nojustifier leur propos mais a assoc

collectivement leurs idées a partir des énoncés de chacun.

Dans « Mes amours » ce sont les

personnes avec trisomie 21 qui donnent les

idées et qui décident.
Les chercheurs nous aident et tout le monde discute
ensemble.

Les personnes avec trisomie 21 et les personnes sans

trisomie 21 travaillent ensemble.

des

ts

er

prennen
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Les o utils co -construits

La forme retenue pour | a formation est cell e
et sexuelle, les binbmes accompagnant des visiteurs dans leur déambulation. Elle est

constituée d®& panneauwset 2 vidéogyqui constituentautan d 6 at el i er s fpeser met t :
th®&mati ques retenues ~ | 6i ssue des focus gro

Pour la réalisation, se sont associés, une infographiste, Florencé®Contillustrateur,

Yannick Plaisand€, un photographe, Jeduaptiste Laissard et un vidéaste, Michel
Szempruch. Ont égalementété sollicités les comédiengt les comédienne=n situation de

handicapd e slséoAc i at i on Ly onn &3 drigés pheleuidit@@errseéneet d 6
Malo Lopez,pour la réalisation des photos esdedéos. Nous avons tenu, pour concevoir les

différents outils, a nous associer avess @rofessionnels. Ce choix fut essentiel. Convaincus

avec Anton Makarenko queskeul e | a f or me est | e »etefe¢c et do
Victor Hugo que daformgc 6 est | e f ond (g wjinoustenions edbneera~ | a s
| 6ensembl e des outil s, une coul age, dédna usen
satisfaisant tant pour lésnébmesque pourley i si t eur s quobéil s recevron

Pourquoile choixd 6 u n e fexpositoa? Peidierement parce que les personnes avec
trisomie 21o nt besoin de sbdéappuyer sur des suppor
di scour s) pour pouvoir trabDemeitmemders pafo
cours des focus groupders de la premiére étage la recherche, nousians pris la mesure

de | 6h®t ®r og®n®i t® des connai ssancaecuyne des e
déficience intellectuelle rencontréeSi toutes avaient, a un moment ou a un autre,
«bénéficikcée doé6i nformations en mati reidea bdaexu @lnitt
été comprises ou fort mal comprisesmpte tenu de leur inadéquation avec les intéréts ou les
disponibilités cognitivesles personnes au moment ou elles les avaient recues. Une exposition
per met ai nsi aux Vvisiteurs de se diriger %
guestions qui suscitent leur curiosité et donc de donner des informations en lien avec les

préoccuptons qui sont les leurs.

18 hitps://www.apartca.com

19 hitps://www.facebook.com/yannick.plaisance
20 http://lyapasphot@sso.com

21 https://filmshandicap.wordpress.com

22 http://www.altealyon.com
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Les outils ceconstruits se distinguent selon deux axes. Un premier permet de proposer des

contenus plutdt informatifst regroupe les éléments suivants
- Film « Questions»;
- Silhouettes Femme et Homme
- PanneaxCoest /i nitbGearidlilte dr oi t

Le second quant ; ' ui , suscite davantage des

suivants
- Film«l 6 Ap®r o
- Silhouette Neutre

- Panneau &léche 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 i ntrodui tll sd présente ade ilat faconnsuivantdes
com®di ens, " tour de rtl] e, apparai ssent ° |0
«cbest qudi« beamaure avec ¢Hagans, éstelbiereestcegpds av ec

bien? », «avec mon copain, on voudrait vivre ensemble, maisest qu 6 o n?»etc.l e dr o
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Elaboration

Pour prendre en compte les préapationsrelatives a la sexualité et la vie amouredss
personneavecune déficience intellectuellegd 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 premié&tapede la recherche.

Grace aux questions énoncées parcemédienda vidéo annonce les différentes thématiques

qui pourront étre aboréé au cours de la visit&lle 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\v&tesent et vétements. Les
di ff®rents

sur le sexe.

v tements

peuvent

°tre

Les mots pour nommer le sexe sespréent pliés en accordéon.

Le visage

est

v ol

ont ai

rement

1t ®s.

absent ,
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« Silhouette Femme»

vulve seins
foufoune poitrine
chatte nichons
ZRrette lolos
ARA N®N®s
poires
nibars

La silhouette Femme doit étre présentée habillée avec-vétermend, vétements et
chaussures.Lasi f f ®r ent s v°tements peuvent °tre !'t®:

peut étre placé sur le sexe.
Les mots pour nommer le sexe et les seins se présentent pliés en accordéon.

Le visage est volontair e me n thotogrhphie.nt |, i est
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Supports associés aux 8Silhouettes 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 étr@ placés pdud e u X
faciliter les échanges a propos de la santé sexuelle et des infections sexuellement
transmissibles. La planche <contact per met C
personnes ressources disponibles dans leur entourage (gynécologue, planitisdg dantre

ressource, etc.).

Elaboration

Pour prendre en compte les méconnaissaata®miques et physiologiquespérées lors des
focus groupes, 2 panneaux ont été concus par les binéumes silhouette femme, une

silhouette homme.

Elles ont pour bt de soutenir les échangaspropos des connaissances relatives au corps
féminin, au corpsmasculin et deur fonctionnement EIl | es per mes rhotsn t do
pour nommerles organes génitaux féminins et masculins (dans des registres de langues
variés,du plus vulgaire au plus soutend)6 a b o r différents meysns de contraception

les IST, la prévention, le dépistage et le traitemeaihsi que la santé sexuelle dans ses

différentes dimensions (physique, émotionnelle, mentale et ségiale)

Les slhouettes se présentent habillées et peuvent étre déshabillées selon les demandes et les
intéréts des visiteurs, ce qui permet de respecter les pustdessréticences des uns ou des

autres. Elles sont suffisamment explicites pour étre aisément comgitdesmpar tous, mais

l e choi x déun traitement graphique est app
| 6excitation que pourrait susciter une phot
réalisteL,6ensembl e des t e xOteexsp ogsu it i fomnts omar tri®ed i dgeR
a Comprendre (FALC) et sont redoublés de pictogrammes afin de multiplier les canaux de
transmission de | 6information (nous avons @

visiteurs seraient nelecteurs.

23 « La santé sexuelle est un état de batre physique, émotionnel, mental et social associé a la sexualité. Elle

ne consistgpas uniqguement en l'absence de maladie, de dysfonction ou d'infirmité. La santé sexuelle a besoin

d'une approche positive et respectueuse de la sexualité et des relations sexuelles, et la possibilité d'avoir des
expériences sexuelles qui apportent du plas 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
respecteés, protégés et assurés.

La sexualité est un aspect central de la pare humaine tout au long de la vie et comprend le sexe biologique,

| 6identit® et | e rtle sexuel s, | 6orientation sexuel
La sexualité est vécue sous forme de pensées, de fantasmes, de désiysade cr@ s déattitudes,
comportements, de pratiques, de réles et de relations. Alors que la sexualité peut inclure toutes ces dimensions,

ces dernieres ne sont pas toujours vécues ou exprimées simultanément.

La sexualité est influencée par dicteurs biologiques, psychologiques, sociaux, économiques, politiques,
culturels, éthiques, juridiques, historiques, religieux et spiritwels D®f i ni ti on de | 6 0Organi se
Santé (0.M.S.), 2002.
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Panneau

« Cbhbest

Description du matériel

«Cbest

nt er obi t

joai e

C’est interdit de forcer

nt er di

t

C’est interdit d’avoir

droit

Les insultes sexuelles

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

quelqu’un

C’est interdit d’avoir

des relations sexuelles
avec sa famille

sont interdites

des relations sexuelles
avec un enfant quand
on est un adulte

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

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

C’est interdit de

se déshabiller ou

de montrer son 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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S AMIUTS / © tusrason owick e

Le panneau ¢ 0 a i | e dr céi ts,6uadddtsei mtveercd ibtais swé gde ot

«cO6est »amtiergdiidbtavec | es photos ou les il lustr

Elaboration

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

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

Des dessins etes photos évoquent des situations concrétepartir du repérage de se
situations par les visiteurs,n e di scussi on e@xtutces On@agg@ai sSlue
«estce que c@est interdit

Le panneawa pour bude distinguer les interditeédaux, des interdictions morales, culturelles,
religieusesfamiliales, etcll ne s, Ppaurges animatausd,0 ensei gner cauXx Vi
on a |l e droié, mai co6kdstpamttiemr dide cepogledi |l s p
engager dnsun processus réflexif.

I 1 p e aboréet avet des visiteutes conséquencasd act es r ®pr-&reensi bl
punis par & loi: le réle de la police, de la justice et des potentielles conséquences pénales
(amendes, pri s on) avecllek visfiears angrdpos dles @ctitms & cpreduire

| orsqudon est inform® ou | orsqudon subit wune
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Vidéo sur les attitudes relatives a la sexualité

Description du matériel

«Film L&dap®ro

OOOOOOD VAVAV,

UAFERO

Le film «L 6 a p>@ete@n scene 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. Mai s aesfagupicbodamour pPincdchaenmantijetment s, ®r o
6C



3. Fai rmour P (Prandre en compte ce dargnvie son ou sa partenaire, les lieux) etc.

4, La dragueé (s®duire quand on nbda pas un

affichés partout)

Elaboration

Nombreuses sont les personnagec une déficience intellectué& qui rencontrent des

di fficult®s pour identifier | es ®motions dboé:
comportementans des situations relationnelles L6i d ®e dobéune vi d®o per
ces dimensions est venue des personnestasemie lors deséances de travail. En effetgl

photos ou les images ne leur parasdgbas pertinentegour traiter de ces questions compte

tenu de la difficulté& lesinterpréter.

Ce film permet doéintrodui r estdaamntageréflexiveletquip ar t i

renvoie davantage les visiteurs a leurs expériences.
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Silhouette Neutre

Description du matériel

La silhouette neutre se présente sans organe sexuel masculin ou féminin. Une premiére
planche rassembledpsr oposi ti ons de figuration de memb
Une seconde planche rassemble des propositi
sexuels masculins. Ces propositions peuvent étre placées sur la silhouettemeuieede

COMpPOSE UITOrps sexué
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Les deux mains doivent °tre i nstall ®es au b«
l es visiteurs ne touchent pas directement | e

du déplaisir.

Elaboration

Pour de nombreuses pemsiesavec une déficience intellectuellefaire ou ne pas faire ne
rel ve pas de | a d®lib®ration, mai s doune

adhésive a la norme. La silhouettaeutre», sur laquelle on peut ajouter des organes sexuels

mascul ns et f ®mi nins permet dbébaborder | a diver
audel © de | a connaissance du corps fonctionne
aime ou pas. Léambition est de ifpportatsurles s e d
formes du corps et |l es modalit®s dbdacc s au
Cet ateliem doncdeuxbuts d6éune part, ® oquer | a diversi:t
organes sexuels féminins et mascuins es seins, | es s eémeforme, et c,

la méme taille, etcg t d 6 aéoharmger a prapostdiea  di ver si t ® des moc
auplaisirft ce que | es uns ou |l es autres appr®ci ent

érotiques, de sensations, les parties du corpsqmidomt du pl ai sir et cell

pas, etc.)
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La fleche des envies

Description du matériel

¢a regarde
qui d’autre
que moi ?

La fl che des envies sobébutilise avec taes pho

regarde qui ?dbdautre que moi

Elabor ation

Cepannegu per mettant | 6expr essi oest constitué parhumé x de
fleche avec un dégradé de coulesus laquelle les visiteurs installent des photographies et
des illustrationsElle leurpermetd 6 ® ¢ h a n g e r ce dontgn atep ende, upeu envie
ou pas du tout envie, en prenantcompte les souhaits, les refus mais aussi les positions plus
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ambival entes (] 6ai e nvjibea i neanivsi ep arsa i mMa imetse n@
dbéac;ewm)y d

De plus, le panneau peee t d 6 ®v pasommeas autreegeie le visiteur lkunéme,
concernéepar les situations représentéds/la partenaire, la famille, ettes animateurs

peuvent aider les visiteurs a repérerelg sont les appuis possibles poéfléchir a cette

guestion : les amis, lesppfe s si onnel s de | 6accompagnement, e

Evoquer | 6ent our age soci al ®ventuel |l ement
différentes relations et leurs influencésso us ces ®changes se mat ®r i
delafleched un e ns e mbdereettdnd de visuglisdss parametres introduits par la

discussion.

Un exemple illustrera la fonction de ce panneau. Lors du praassaid e | 6 exlggo s i t i o
des sessions de travailpe 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
sbengage mettant en |l umi xkpbhbdbmembavabeauoeodp
maintenante . L6®change entre | es participants per
avec l a question. Q karent® Bamiida? rQeels smitt les @mpuisc e r n ®
possibles pour réfléchir a cette questtodmis? Pr of essi onnedmsnt?de | 6 :
Quell e est | a pr ob ab-mémeavec udedtasomi@ Et quelles enf ar
conséguences pour moi comme pour?latc Les questions sont amenées par les participants.

S6i nau g unrtmvailade parsiulation au cours duquel se coasirs e n't par | 6«
entrepairsl es ®| ®ments r®f |l exifs n®cessaires ° | a

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

Description du matériel

Les photographiest les illustration&* sont a choisir par les animatewsles visiteurgpour
servir dobéappui aux :®CbGeasgesntardet «lgchgpdasa in e b @ >
envies». Ellese x pr i ment un ensembl e ddeRsiuation entfienh et m
avec la viesexuelleamoureuse, familialda contraception, la grossesse et la matergités

sc®narisent en ensemble de droit s, doéi nterdi

Elaboration

Au cours des séances de travail, les binbméspontanément dessidés sitations relatives
a la sexualité oa la vie amoureuseCes ébauches oBté génératrice édhangest ont
rappelé la nécessité de créer des supports concrets pour soutenir la réflexion et la discussion

tant pour les animatirs que pour les visiteurs. Nous avons alors pris la décision de faire

confectionner un | arge ensemble de photograp
Toutes | es situations ayant besoin doéo°tre i
photographique ou gragluea ®t ® f ai t dans | e souci do°tr e

verser dans la provocation ou la pornographie.

Retenons qudes outils cec onst r ui t s prennent Il a for me
compos®e de 2 vid®os, d e pHotogmphies) e a u x do

doil lustrations et de textes en |Facil e

Le choix de proposer une forme dexpositi
d®ambul ent accompagn®s par un dbdiumileme d o6«
part,par le besoin des persesavecu ne d®f i ci ence intell ect ue
en prenant appui sur des supports con@ets, de | 6autr e, par | 6h

des connaissances, des expériences et des intéréts des personnes concernees.

24 Les photographies et les illustrations isprésentées de fagon détaillée en annexe 1
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®|

spécifiques repérés dans la premiére partie de la recheretiains étan

Léensembl e des ® me n difficultés oon -besasins

davantage informatifs alors que

Une vidéo introductive évoque les questions que peuvent se pos

visiteurset pourlesquel es des r ®ponses sont

Deux silhouettes kemme» et «Homme» ont pour but de permettre d
de |

infections sexuellement transmissibles et de la santé&ebex

®changes propos 6anat omi e

Un panneau ¢ 6 e s t i nt er d&vide unk megilléuaei conhaessan
des interdi et droits Iégaux en les distinguant des interdictions familiz

culturelles, etc.

Une vidéo intitulée « & A p>@ paur but la discussion sur les attimideles
émotions relatives a la sexualité et a la vie amoureuse.

Une silhouette «eutre» vise a permettre des échanges a propos (
di t ® du

plaisir.

ver si des f or mes corps e

Enfin, une «leche des envies apour but de susciter la réflexion a propos
I

ent .

veut
EIl |

des personnes, peuvent étre concernées par les situaoueeés.

ce qQque 6on d ee agmwpog de equoil 0 €

d @

ambi val e permet aussi

it

5 r ®ponden

ddautres

er les

propos®es

es

e oi t

hles,

de
sh refuse

®voquer C

«Mesamourse c Oest une ex

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 d®o

leurs émotions.

Oamour Une autre vi mo |

positi ol

ntre des
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Des dessins montrent le corps de la femme et le corps de
| 6 homme.

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 rr ®f ®chi ssent | avec qu

leur vie.
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Essai et ajustement des outils

La co-construction dunatéiel del'exposition« Mesamours »aura permis le développement
d'outils rejoignant les intéréts, les préoccupations et les représentations de pergecunes
déficience intellectuellea I'égard de plusieurs dimémss de lasexualité humaine. La
derniére session de travail avec les binbmeié principalement consaera la mise en

pratique afin de tester taatériel.

Il s'agissait d'offrir l'opportunit@ux personnes avec trisomie 21 de vivre une expérience
d'animation de pupe. Ce fut aussi l'occasion, pour lesaotmateurs sans trisomie 21,
d'observer les réactions des participants et de prendre la mesure de leur role de soutien dans le
déroulement de l'exposition. Enfin, l'expérienoeus aura permis de recueillir des
informations utiles relativement a l'utilisation du matériel, au déroulement des séances, a la
posture des animateurs et aux différentes réactions posdésgsarticipants. L'ensemble de
ceséléments a été pris en conaidtion lors de la rédactioudivr et dodacc g agnem

I'exposition« Mesamours »

Chacun des bindmes a donc été invité a présenfigrou l'autre deateliers constitutifsle
I'exposition. Rapelons qu'au cours des sessions de travatdéderds, tous les participants
avec trisome 21 avaient contribué au choix, a la conception et a la mise en forme de
I'ensemke du matériel. Les contenus duatériel qu'ils devaient présenter leur étaient donc

familiers.

Au d®but de cette s®ance doexp®ri needet ati on
| 6exposition ont ®t ® ®nonc®es par un des bi

établies au fur et a mesure des séances de travail.

Les silhouettes Femme et Homme ont été principalement utilisées pour décrire les organes
sexuelsmasculinset féminins les mots utilisés pour les désigner de méme que leurs
fonctions.Les animateurs avec trisomie 8ft prissoin de laisser les participants indiquer

leurs points d'intérét a partir du matériel plutét que de faire une présentation magistrale. Le

réle de l'animateur sans trisomie 21 a pu étre mis en évidence en quelques odtagtias.

méme si les participants avec trisomie avaientpr p ar t ) | 6encereamb | e de
termes désignant les orgarggnitauxont détre rappelés, comme mot« testicules »entre

autres En outre certaines affirmationsnt ddétre débattues et modifiées. C'est le cas, par

BLe livret déaccompagnement est di sponible au t® ®ch
recherche. Il existe également une version en Facile a Lire et a Comprendre.
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exemple, de la durée de destationune participante affirmant, de maniére convaincue, au
coursd @ne discussion au sujet de l'u®rique le bébé en sortait apres 24 mois. C'est
l'animatrice sans trisomie quyantdemandé aux autres participants ce qu'ils en pensaient,

permisde corriger l'information.

L'animation autour de la silhouette neutre a été présentée par un autre hiednaériel a

éte utilisé, dans un premier temps, pour évoquer le fait que les formes du corps peuvent varier
d'un individu a l'autre, tant chez I'hnomme que chez la femme. Les mains cartonnées ont été
utilisées par les animateurs pour amorcer les échangdss 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 pastiel corps, de la téte aux pieds.

Le matériel utilisé lors @ cette séance compottaleux «extensions manuelles l'une
représentant une main ouverte et l'autre une main pointant l'index. L&spdetaient
l'inscription «J ' ai me | es »clbes eéchanges onts aepeRdant amené certains
participants a exprimeruasi ce gu'ils n'alaient pas, € qui esttout aussi importantCette
proposition a été retenue pour finaliser le matédgielconserve deux maidsuie indiquant

«j 6 ae mel Ojaau treavicme pas

Unevignette associée aux silhouettes Femme et Hoportant sur les émiminsen lien avec

la santé sexuella été mobilisée par les animateurs lors des échangetour de cette
silhouette Quelques participants ont exprimé démotions en lien avec le théme

« plaisir/déplaisir> qui venait d'étre évoqué. D'autres, par cordrg, rapporté des émotions
relatives a d'autres contextes ou encore ont semblé déroutés lorsqu'ils ont été invités a
s'exprimer a partir de cettégnette Nous avons mesutaq u 6 i | e X érentedantemnén e c 0 h

a chaqgue ateliest que les éléments qui leraposent ne sont pas toujours transférables.

Le panneau Droits et Interdits a été présenté par un troisieme binémeigbettes de texte

« C'est interdit> et «J'ai le droit» ont été préalablement installées sur le panneau dans leurs
cases respectives.es ceanimateurs ont fait, a tour de réle, la lecture de chacune des
vignettes. Cette lecture n'a amené que peu de commentaires cheztilggapts. Cela
pourrait étre diau fait que ces mémes participmataient contribué, au cours desssions
précélents, 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 illusttdedieste des
vignettes ont étépontanément recherchées par les participants. Cette observation conduit a
souligner l'importance de laisser les participants réagir aux illustrations plutdét que de tenter
d'enseigner ce qui est interdit et ce qui est permis
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La Fleche des envies a été animée par un dernier binéme. 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, laipte représentaté position «J'ai tresenv e de é

et la base la positionke n' ali pas o.lesparticipanteont\été mvitas a tour

de role a chisir une illustration et da poser sur la fleche selon ledésir. A la premiére

exécution, l'explication sule sens de la fleche a étéprise, le participant ayant situé au

milieu de la fleche lillustration d'une situation dont il avait trés envie. Par la suite, les autres
participants ont pizé lillustrationchoisie de maniere congruente avec leur discdlgstains

participants ont détaillé les raisons de leur choix alors que d'autsmnsdmitéa placer

lllustration surla fleche et & énoncerj'@n ai trés envie. Cette observatioalerte sur la
nN®cessit® doé®nonc er lesyisé@sdes differanesateliersalaimaténelias i t eur
pour foncti on d entrp les parkcipdnts gropds @dl pdssabitit§ de faire

des choix de maniere autonome.

Les deux vid®os faisant ®gal ement padet i e du

r ®al i sation | ors de cette session. Par conse@

Retenons qu¢ 6 ensembl e du mat ®ri el , ) | 6except |
expérimentéar les binbmeau cours de la derniere session de traGstte
expérimentation a donné lieu a des ajustements marginaux et a permis de

veri fier | a bonne qualit® dbébusage de | 6en
do®changes aut our deusdavardagereflexgssemliglc es que s

avec les expériences 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.

71



fFval uatdieon a recherche

amour S

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
Tuvre dbébune ®val uat i maton ést sne gonddignrnéacessaeires pout e  f ¢
sbassurer de | eur pertinence. Nous avons do
des ani mateurs et d ellsest gonsstuétde twors utilsl de relcu@ilede p 0 s |
données un journal de ba®renseign@ ar | es bin!mes doéani mateur :
pr ®sentation pulelti gwanpd e wéednapy adksedtdi eotnour do e
un questionnaire d§é&ipmogosrabixvisitears et dnequestianndires f ac t i
d 6 ®v a laudestinatmmles animateuravec une déficience intellectuef® administré a

deux temps différents (T1 et T2) du projet.

Les journaux de bord des bindbmes

Description des premieres expérimentations

Quatre expérimentations n t eu | ieu au sein dbédassociati on
services dbébaccompagnement et une nbdéen dispos

déoun compl exe regroupyeBAccudiMédicaligeer de vie et

De fagon a éviter deliais liés aux interconnaissances ou aux connivences, il est convenu

avec les binbmes que leur premiére présentation se déroulerait devant des visiteurs inconnus
débeuegs vVvisiteurs ont ®t® inform®s et mobi | i
sans | dintervent i onllydhewsenttei2 atB visiteurs pab s#ancendd aue ur s
total (20 hommes et 11 femme$dus venusur la base du volontariatous sont porteurs
ddéune d®f i ci ence intell ectuell e déea@r edsessi 0

h®t ®r og nes. Les cl asses:ldgeanmeensec2]l et@paas;, t i S S ¢

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 aste2@savaientdéja
b®n®fici ® doéi nf or mat i onaroled surld sexuatite.t i on ou de
Les s®ances de pr®sentation ont dur® entre
outils proposés. La vidéo introductive, les panneawsilhouette Femme, «Silhouette
Homme», «J 6 a i Il e dr o»iet kFtedhe des envies tor rétd imbbilisés par

| 6ensembl e des bl tnd pyRarsaieé mabiiséeval qligre repgises et la

« Silhouette neutre a trois reprises.

Pour trois binbmes les locaux se sont révélés trop exigus ce qui a engendré des diifisultés,

2

Visiteurs ne pouvant se rassembl er de fa-or

support aux échange&.ucun bintme nbdéda fait retour de di

visiteurs.
R®sul tats de | Gealsér panlast i dindbmes
Le joumal de bord a été renseigpér 6 binbmes | 6i ssue de | a pr emi

regroupe des informations concernant les visiteurs (age, sexe, etc.), le contexte de la visite

(lieux, temps de visite, etc.) et le déroulé de la rencoRtrar chacun desutils mobilisés, li

1

recueill e | 0®ded IO@anti iman esiub javetci We®f i ci ence ir
sans déficience intellectuelle pr opos de | 6int ®r °t, de |l a sa
vVisiteurs ainsi gue de | 6aturdegré teesatisftm®sa obj ec

propos dela nature desontenusproposés, du déroulement de la visitedeleur propre

animation

Evaluation de la vidéo introductive « Film Questions »

Lors des premieres expérimentations, le film a été utilisé comme introdettiod a pas s e
de support aux échangeé3eul 1 binbme a renseigné le journal de bord concernant la vidéo
introductve L6at t ei nte des objectifs, de m°me que

cotés tres positivement.out ef oi s, l eur 1 mplication sbest

hypoth ses doéi nt er pruddcartainedimité €rodéhut de visieiUsea g e a b |

posture de spectateur (aim d & act e ur )? Trbpade guestiond saulewEgsl 180

animateurs considérent que le contenu du film est pertinent puisque les questions font écho

aux préoccupations des visiteurs exaudi f f ®r ent s panneaux dobex
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néanmoins de le séquencer en sorte de pouvoir échanger avec eux au fur et a mesure du
visionnageL 6 ani matrice sans d®ficience consid re

échanges avec les visiteurs

Evaluation des Silhouettes Femme et Homme

Massivement les bindbmes considéerent que les participants atteint les objectifs
doinformation et de connai ssances propos®s
néoont pas ®t ® empsme sdwr®ev,o0 qfueeut ecedd attens poi nt
les IST par exempleMéme jugementa propos del 6 i n tde®@ré°itmp | i deald i on e

satisfactiondes visiteurs pour ces panneaux, aglesprécisions qui concerne la richesse

desconversationet | 6 excel | ent e dylLesanots mpureomdrde caps,r t i Cci |
la contraception oles infomations sur les IST onpar exemple®t ® ~ | 6ori gi ne d
échanges °~ | 6instar de cette femme ayant un st®
Les Dbintmes confirment, ) | usage, l a perti

visiteurs et incite a la discussion. Certains animateurs ont découvert des limites relatives les
concernant, © | 6exempl e de :«lene maquaencormadsr i c e
connaissances ou de cette autr e, sans d®f i ci ence.

mieux structurer son intervention car le potentiel thématique di#ecepanneaux est large.

Evaluation du panneau« Jodai | e drinderdit » Coe st

Les binbmes considérent globalement que les visiteurs ont atteint les objectifs assignés a ce
panneau. Certains précisent que celui ao ®d &®s il ®n d o6 ®c hanger 7~ prc
entrece qui reléve de la morale et ce qui releve deildJne animatrice suggére a ce propos

gue, pour des visiteurs, il y a des confusions entre leidogitqui est biei ce avec quoi mes
parents sont d D @qu est rdal etaved quoi mes earahts he sont pas
dbéactmeautktecons d re que | 6objectif nda ®t® que I
pas r ®ussi " faire admettre aux Vvisiteurs q
Lo6i nt @rbé°itmp | i c at i desvisieetirsohtglobalementotesf trasqosiveament

par les animateursLe panneau a suscité de nombreuses interactions méme pour des
personnes ayant peu acces a la pamleette occasion, certains visiteurs ont évoqué des
situati ons p eSilesanimatlird cersideckdta 31 s 1blé, guels amenu
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est pertinent, me animatrice remarqueutefoisq u 6 i | est parfois diffic
illustrations avec les droits et les interdits! sembl e par ailleurs n®c
sélection préalable des photographiedes illustrations, trop nombreuses si elles sont toutes

mises a disposition pour les visiteurs.

Evaluation de la vidéo « Léap®ro

Quatre bindbmes ont mobilisé cette vidéors de ceexpérimentations, le film a été utilisé
comme i ntr odupatneaaxnou comrdeSaa»tehtre desix moments de la visite.

! néa pas servi de support aux ®changes.

Evaluation de la Silhouette neutre

Seuls trois binbmes ont présenté ce panneau. Leur évaluation est plus contrastée que pour les

autres outils. Lee bj ecti fs sont plus difficilement at
certaine g°ne de | a par tprudemtee \eits idtdeunres ,c odrpu
incertaine. L6i mplication est moi ndllaneduet | a

senti ment Ipsié8 isur feur faidn t©  ¢cc e | ubbnnedcompréleensign des
messages. Les animateurs attestent avoir été un gésappointés par cet outil et lors du
weekend de retour dbéexp®ri enceauont @édébatiusedes e
redéfinis, lebindmes les ayant perdusdevden e ani matri ce regrette d
par ce panneau consi d®r ant qguodi l a, ger qaiiat dav .

®t ® confirm® par | 6ensemble des ani mateurs.

Evaluation du panneau «  Fléche des envies »

L 6 ens e mbnmateud éésnoignd u gr and i nt ®r °t de | 61 mpl
satisfaction des vVvisiteurs pour ce panneadu

verbalisation du désir de relat®sexuelles et des échanges sur les aspirations des uns et des

autres. Ce panneau est cel ui gui a suscit®
visiteurs mais aussi entre les visiteurs -eu&mes. Un regret toutefais c el u i ddéavoi
abordées questions qui fachene comme | 6 empri se des famill es

aussi cequeles visiteursne souhaitent pasn matiere de vie amoureuse et de sexualds.
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ani mateurs ayant exp®ri ment ® | arauxvsiieaqredede | 06
choisirdeuximages | une indiquant ce dont on a envi e
envi e, ce qui d®j oue | 6®vi tement , souvent

conflictuelles, relevant de tensions ou de désaccdedsoulignent malgré toutla grande

accessibilité de ce panneau pour les perscavesune déficience intellectuelle, sous réserve
déune pr ®p a (trapréalable dea ph@iagraphieseet des illustrations).

Que retenir  ?

De | 6avi s ddbeasn i man leme s , l 6util it

tout, sur son aptitude a générer despaces de parobe permettant a la fois

des informations sur les nombreuses questions que les visiteurs se

(anatomie, physiologie, contraception, IST, tdresi et i nt er di

posent
t s)

de leurs préoccupations ou inquiétudes (avoir des enfants, se marier, |a peur

de la transmission de la déficience, etc.). Les animateurs évoquent, er

les émotions fortes exprimées par les visiteurs lors de la déatiobulSi

outre,

et |

| 6ensembl e des outil s a mobilis® | 6®chan

animateurs, la sgilhouette neutre reste toutefois en retrait, moins utilis
et/ ou nbdbayant g®n®r ® flaghe ees preies, qdaet a

elle,esparticuli rement propice 7 148

ée

di scussi o

expressic

des personnes. Elle a suscité de tres nombreuses conversations. Une limite

cependant , |l es visiteurs nob6abopad

envie».

ant

Les animateurs sontaalement satisfaits de la qualité du matériel comme

support aux ®changes, de | 61 mpl
nombre i mportant dbéentre eux cwec
une trisomie t®moi gne bienexgliguert g u d @
pu «parler de tout ¢ca». Les animateurs sans déficience témoignent de
satisfaction ©° | 6®gard du fort i

d 6 a v @ellement animé ensemble

i cat i
reno
dver

leur

Yy .

pas

on (
uvel e
t ® d«

nvestisse

Not ons une si mi | i valudtien pdue shacynudgsedexn t s

animateurs au sein des binbmes avec néanmoins une propension plt

des binbmesavec une déficience intellectuelle a coter positivem

us forte

ent
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| 6ensembl e des indicateurs contenus dans
decettepr emi re exp®rience | demportje probabl

plus nuancé.

A propos de leur conduite de la visite, les animateurs mettent en exergue
plusieurs difficult®s. D avachiree tridcomief | a f at i gu
21 (temps de préparatiathu matériel, longueur de la visite). Ensuite, |les

binbmes sans trisomie témoignent de quelques difficultés a trouver une juste
posture entre information et ouverture

animateurs ont été confrontés, a plusieurs sepria des visiteurs énoncant

des situations dobéabus sexuel s. ! est i n
en sobdassurant, avant |l a pr ®sentlati on de
| 6i nt ®ri eur et/ ou ° | 6ext ®r i eruestt de | a st
propos ®e. En effet, la r®v®l atign de fai't

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 exposé les m@is qui hous ont conduits a proposer une forme
déoexposition et un parcours de Visite 1
supr a, p 47) . Loexp®rience pratijiique des
|l ogi que dans | a vi sit e tad plutot iGfe@mapfeo si t i on, |
alors que dbéautres sont davant ajge r ®f | ex
di stinguer deux temps | alepgrendeg autodrani mat i on
de la présentation des panneauSilkouette Femme, «Silhouette
Homme» et«C 0 e st i nterci,t ,pljuddait Icentdr®i tsur I
connaissances, le second, autour de la présentation des pan&daoxette
neutre» et «Fleche des envies concernant les éprouveés et les expériences,
est davantage réflexif. Le film Questions> introduit le premier temps de
| 6expositi oAp@&toduitle secomd. ¢

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,
défidence physique ou psychique, grossesse) est dans l'obligation d'informer les ajuditiéses ou
administratives. Article 4343 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

enf ants et | amour entre deux homme

Coest di fficile de dire ce

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 tr
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.

guodéon no

|l somi e 2

Abus sexuel, -a veut dire qudune pe

avoir une relation sexuelle.

Obl i ger wune ptndispartadoe c 0 e st
Les formateurs doivent protéger les visiteurs.

Les formateurs sans trisomie 21 parlent des abus sexuels

avec des professionnels.

Les professionnels font respecter la loi.

I n
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La formation « Mes amours » donne des informations.

La formation « Mes amours » aide a réfléchir.
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Les questionnaires doint®

satisfaction d es visiteur s

Souhaitant mesurer | 6i mpact de | 6exposition
relatives a la vie amoureuse et sexuelle, nous avions, wampsemier temps, penseé leur
administrer une évaluatipavant et apres leur visite. Cetledevait portessurl 6 e n sdesnb | e

themes abordésles connaissanseanatomiques et physiologiquesllesrelatives auxdroits

et aux interdits l e rep®rage des ®motions, | accor de
déaut od®t ermi nati on. N®anmoi ns, nous avons
plusieurs rai sons. Al or s gue nous avions

interviendraient pl usi eurs reprises aupr <ildasdeala m° me

derniére session de travailnt expliqguénep o uv o i r ¢suade & @ aig chdné sewen

visite de | O6le xempms simparti @ nla recherck®es lors, mesurer des
transformations chez les vigites nous paraissait illusoire En out r e, | e prot oc
portant sur | 6ensemble des th®matiques de |

heures, soit 6 heures en fie& et posttest, ce qui paraisgainenvisageable en conditions
réelles. Cette évaluation a cependant été effectuée en totalité auprés des aravetenss

trisomie 21, nous y reviendrons.

Un questionnaire doéint®r °t et de saddesf act.i
visiteurs Il comporte des informations les concerngsxe, age, participation antérieure a

une information/formation sur la sexualitéyaluel eur i nt ®r °t pour | 6ex
puis pour les differents panneawenseigneleur degré de satisfactioconcenant le lieu

d 6 e x p olsur propre participationles informations recue$, 6 a n i deald séancell

| eur propose ®gal ement do®v alauegdirousiantaétet i | i t R
concu en FALC avec des pictogrammes pour lesleceurset a ®t ® compl ®t ®
chaque visite ayv8itddcuinaniest accedsiblaes darnrefsonkegysent
n®anmoi ns | a n®aepes detcl@aqud risitesdé B caEMpréhension des
consignes et questiondls mentionnentaussil 6 i nt ®r ° t doai der chacun
notamment pour les ndecteurs. Ils proposeeinfind 6 y aj out e r commentairesu br i q

et suggestions.

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

groupes doéexpression sur | a sexualit®.
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Les évaluations rendent compte du trés grand intérét desuvssLes panneauxgui leur ont

plus ont , rdtea «asflecheddes envies «j 6 a i | e dr o la«silhouvetize st i |
femme», la «silhouette homme. Les films ont été tres appréciés. Lailkouette neutre a
suscit® moins doéint®r°t. Ce s r Q®leation effediuée s on't
par | es bi n?! rmesdiffédedcasrentmmled irdcvéts ses femmes et des hommes ne

sont pas significatves On notera, tout de m° me, qgue 10
en compte puisque les réponses formulées pariles vt e u raisnt (B réponmsesalix
guestionsc<quel panneau vous a le plirtéressé ? et «quel panneau vous a le moins

intéressé » étant les mémes

Les vVvisiteurs sont gl obal ement satisfaits ¢
préset ®e , ce gui contraste avec | 6 ®vielruat i on
satisfaction concernantleur propre participation, les informations recues le binbme

déani mat e ur,certains adressarg de®reneexci@eents dans un commebtaire i

«les animateurs ont été super, un immense merci a vous deux pour les ateliers
consid rent gl obal e me natrésggrarede ajoet& (presde 80% des e st
visiteurs) souhaitéa revoir. Certains précisent pour continuera exprimer ses réflexions

ou «pour voir les autres choses( es ®| ®ment s ndéayant pu °tre

visite).

Retenons queles premiers visiteurs ont exprimé leur intérét et leur
satisfaction, ai nsi gniree eux, lew souhaiudee gr ande

prol onger | 6exp®rience.

Les gens qui sont venus voir « Mes

amours » sont trés contents.

Les gens veulent revenir.
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Les questi onnaeéval@eaiond 0
destinés aux bindbmes avec une

déficience intellectuelle

Alors que noum6avons pas pu ®valuer |l es transform

relatives a la sexualité chez les visiteues, dnimateuravecune déficience intellectuelle gnt

eux, répondu aun questionnaireadministré en deux tempsinepremiére passation | 6i s s ue
de la premieére sessiondetrawt une seconde ~ | 06issue de | a
de | 06 e xQelesciontiété assurées par des professionnels ou des militants associatifs

extérieurs a la rechercle¢ ont duré en moyenne 3ures chacune.

Cette évaluation identique en T1 et T2comprend des questions sles différenes
thématiquesappares =~ | 61 s s u e sdl rewises aw travers dgsrdiffénepte outils de

| 6 e x p.cEBeimesureamsila maniére dont les personme i d e rdmmé hommetou

femme, les connaissansea nat omi ques et physiologiques |
plaisir, la connaissance des droits et des inteedithatiere de vie amoureuse et sexydde

rep®r age des ®mot utroirfvie une huéswatuationr dd sogtien secialetda a
résolution de problémes interpersonneddsi quela conformité aux normes (sociales,

familiales, etc.) versus | 6affirmation de ch

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 parRdalee Desduiers,

Carole Boucher, Michel Boutet et Germain Cout{2@07); | 6®chel l e dbéaut od®a
LARIDI (Laboratoire de Recherche Interdépartementale en Déficience Intellectuelle) créé par
Michael Wehmeyer, Yves Lachapelle, Daniel Boisvert, Danielle drecl et Robert
Morrissette, ai nsi gue | e-évgluaios duisautien social (AESS)Graduit ed

adapté par Marc S. Daigle et Germain Couture.

Lorsdelapr emi r e p as sdetaninateyravecane trisomieni ] 4demmes et 3
hommes,ont répondu au questionnaire. Lors desé@onde un homme nbéa pas
quest onnaire puisqubavec son bin?!®me, I l's ndédont

premi re visite de | 6exposition.
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Résultats comparatifs enTletT2

Nous présentan face a face les résultats obtenus lors de la premiére et de la deuxieme
passationlLa référence aux items du questionnamnt présentées comme su®l pour
qguestion1, Q2 pourquestion?2, etc.Les résultats bruts pour les deux passatisont

disponblesen annexe 5

T1 T2

Rep®rage dans | a g®n®r ati on e

1 Plusieurs personnes se reperestr| Y Si aucunepersonne nee repere comm

| 61 meomme des enfants ou d un enfant, certai.f
adolescents plutét que comme des adl | 6adol escent ¢ omme
(Q2, Q3) leur ressemble le plus ur I i 1

Plusieurs personnes identifient u| Q3). L 0 e n fest ntoujours identifies

adolescente alors qued e st u n € comme une adolescente par certg

qui est représenté@46) (Q46) moins cependa
1 Il existe des confusions qui concerner| T Des confisions subsistent méme si el
la fois |l a capaci sont moindres que dans la premi

une personne adulte et la capacité passation.
identi fier | es c

adolkescen) pour autrui.

NB : |l a femme adulte habill ®e repr ®sent
femmes avec trisomie concern®e par | &®
ans. L6i denti fi c attiernavoirété perurbéeage pr opos

Anatomie et physiologie

1 Pour ce qui concerne la physiolodiea| I La physiologie est mieux repérée par
guoi ¢a sert ?)» les fonctions principale plus grand nombre de personnes et
sont globalement repéréd®6 a Q10, fa-on plus compl t
Q13, Q14) Cependant, deg u 6 o n associations  nouvelles  apparaiss
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dans le détail anatomique, il exig

beaucoup de méconnaissas)c
doi mpr ®ci si on gQ4pQb,

Q11, Q12)

Les organes génitaux féminins (vuly
clitoris) sont moins connus que |

organes masculins.

Globalement, les femmes onteg

connaissances anatomiques

physiologiques plus approximatives (
les hommes. Les hommes ont quasin
le méme niveau de connaissance
f ®mi ni

ellesmémes. Elles sont aussi plus jeul

| 6anat omi e

et moins expérimentées.

Les partiesdu corps qui donnent d
plaisir sont nommeéespar toutes les
personnesde facon plus étendue chez
femmes que chez les hommé¢Q18)
Elles évoquent des contacts qui
relevent pas uniquement de la dimens
érotiqgue mais aussi de la tendre|

(calins)

concernant par exempleles IST et la
contraception(Q6 a Q10, Q13, Q14)es
connaissances anatorn@&s des organeg
génitaux masculins et féminins restg
aléatoiregQ4, Q5, Q11, Q12)

Cette remarque reste vraie en T2.

Ces remarques restent vraies en T2.

En T2, les parties du corps mentionn
par les femmes et les hommes concert
davantage d dimension érotique que
tendresse (Q18).
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Les droits

Pour la majorité les droits sont conn
(Q19 a Q45) lls sont parfois nuance
(«j 6ai l' e droit d ¢
seulement les plus prochesQ20 ou
connaissent des restrictionsj( 6 a i

débamener mo n par
chambre mais je dois demander
permission a mes parentsQ23. Pour
not

une f emme, | a

conprise, elle est utilisée commg «e
pas envie> (Q19,0Q22 a Q24, Q26

Pour plusieurs, ceug est interdit de fairg
en public est trés étendu (pas seulen
exhiber ses parties intimes ou un 4
sexuel ) et | a maj (
desel ations sexuel

domicile dans leur chambi€?25, Q27)

Quasiment toutes lepersonnes savel
vers qui se tourner pour obtenir @
la sexualité(Q31)

aupres d¢

informations sur
principalement

environnements humains proch
(famille, professionnels accompagnant
guotidien, conjoirg, amis). Les femme
evoquent également des mss$ionnels di
soin (gynécologue, psychologue) alf
gque seuls les hommes mentionnent
PlanningFamilial. Les différentes spherg
déappui s possi bl ¢

repérées.

Les droits sont connus, de fagon pl
assertivepour ce qui concerne le droit ¢
se marier et doay
Q43). lls sont différenciés de ce qui
releve des envies.Les nuances e

restrictions ne sont plus mentioresé

La possibilité de €« 6 e mb r a s s»e
est envisagée de facon équivalente a
Les précisions apportées en

mentionnentcomme en T1, quie regard
social porté sur ce type de comporteme
peut étre un freirbien que certains aiel
| e souhai't doéaff

amoureuses (Q25).

Les réponses en T2 sont identique

celles données en T1.
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f Aucune

noa e u | 6
d 6 a u tpersermes a propos de la
sexualit§(Q32)

Si elles répondentue personne ne pe
|l es emp°cher de s/
enfants, elles vont adela de la simplé
question du droi{Q41 a Q44)Elles sont
conscientes de la complexité de
guestions : faut | demander
? Vds-je transmettre la trisomie 21 ?-A

jeenvied un enfant a?\

Que

etc.

faire quand | ¢

Plusieurs personnes signalent en

gudell es ont donng
sexualité & des connaissances (collég
et amis) (Q32). Seules 2 personnes s
menti onnent en av

dans le cadre du projet Mes amours.

Les interdits

Léinterdidt de s 0 €
toutes et tougQ55, Q56)

violence (agression sexuelle, viol) ¢

Léint

également connu(Q46 a Q52) Les
personnes ont également des idées st
quoi |l est possi bl ¢
situation

défendre, etc.YQ53) Elles repérent de

(demand:

interlocuteurs potentiels pour évoquer U

situati on ddéabus

(Q54).

Par contre, les questions prenant appui
des illustrationgQ46, Q50)ecoivent des
descriptions plus ambigués. Concern
une illustration présentant une situati
débagression dobune

homme adulte, la violence €

globalement repérée. Par contre, ti

Les intedits, les actions possibles
méme que les interlocuteurs a sollici
sont semblables en T1 et T2. lls sont d
bien repérés (Q46 a Q56).

En revanche, les commentaires prern
appui sur les illustrations (Q46, Q50)
sont plus ambigus et leswsifn t i 0 N 9
sont parfaitement repérées «c 0O €
interdit», «<c 6 e st une, «a@d

du viol ».
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personnes ne repérent pas, sur

il lustration, une

homme adulte touc
enfant, alors que la quastalité sait que
|l es adultes nodoont
contacts sexuels avec les enfafitg.a un
hiatus entre ce qui releve d
connaissances formelles et ce qui

percu, repéré dans les situatidhsstrées

Les émotions

A partir doi mages
base sont majoritairement correctem
identifiées(Q57) On remarque cependa
quecellesut aquel |l e auc
commise (la tristesse) est illustrée par
indice concret et facilement repérable

une larme.

Pl usi eur s per s opas
| 6origine de | 6 ®mq
(«<j e suis triste (¢
blues») (Q58 a Q61) La tristesse eg
souvent reliée a la mort ou a la séparaj
avec les proches. Par contre, la peur 0
joie sont corrélées a des situations de

concrétes.

Concernant | 6i den
d 6 a u(QB2uai Q65) on constate no|
seulenent une difficulté a se décenti
mai s aussi | 61 mpo
personnes doé®nonc e

un autre a éprouver quelque chose.

En T2, une seule erreur est commise

une personne dans
emotions. la peur.
Léorigine de | 0®mg
sont pl us congrue
(Q58 Q6 1) . Léens e
compris la tristesse ou la colére)
davantage corrélé a des situatic
concretes ou des expeériend
personnelles.

Les ®motions doeuy

repérées (Q62 a Q65) pbnctuellemen
reliées a des situations qui concern
autrui bi en g u-eentratioh arestt

importante.
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Réseau et soutien social

Le réseau qui constitue le soutien sof
est massivement familial (parents, frati
grandsparents, famille élargie), de fag(
plus prégnante encore pour les femr|
gue pour les hommefQ79) Viennent
ensute les conjoints puis les amis et |

collegues.

Les collegues de travail ainsi que
rencontrées au sein
T21

sociabilité. Qug

personnes
associations
des réseaux de
personnes m un compagnon / un
compagne, trois sont célibatairé77).
Aucune des

personnes  n'appa

totalement isolée.

Toutes les personnes sont acpagnees

par des professio

avec une grande précision (Q7
Néanmoins,ceuxci sont peu eonsidérég

comme des proché®79).

Le score des hommes a propos de voil
parler avec les proches mentionnés d
le tableau (Q79) est plus élevé que cf

des femmes.

Contrairement a ce qui apparait en T1,
| 6environnement f

était massivement nommé, le sout
social en T2 met massivement sur
devantde la scéne les amis, les collegu
les compagnons ou compagr{€¥9). La

famille était citée 17 fois en T1, el

nbappara’t que pd
| 6i nter m®di ai re d
d 6 un plLasmparents et les fratries 1

sont plus nommes.

Une femme mentionne un compagn

alors quobell e nben

En T1,

repéres

deux professionnels étaie

comme faisant partie ¢
personnes

en T2 (Q79).

proches,

Alors que | 6environner

disparait quasiment des persont
proches mentionnées dans le tablead
score relatif a la questiark estce que tu
Vois ouesce que tu P
augmente de facon tres significative (

en T2 pour les femmes Ce scoe
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Les activités effectuées avec les memt
du réseau socialQ79) sont souven|
présentées en termes de lieu (au trava
| 6associ at i onchez ‘meg
parents, etc.), ce qui laisserait penser

la relation est plus importante (¢

|l activit® (°tre
avec).
Les ®changes avec

ses sentiments sont davantage déveloj

chez les hommesgue chez les femme

(Q79)

Les personnes t®m
ou de | 6amour p O
présentées (score élev@é la questior

«comment aimes u &» Q79.

Recevoir de | 6ai d
autrui est une modalité relationnelle p
mobilisée, encore moins chez les femr

gue chez les hommdg®79) De plus, si

augmente de fagon plus nuancée pour

hommes.

En T2, les activités effectuées a\

ddéautres sont enc

aux lieux de leur pratique (Q79).

Le score concernant les eéchanges
propos de ses sentiments (Q79) chute
maniére spectaculaire chez les homi
en T2.

de | a

Cela soboexp
r ®f ®r enc e

(parents, fratries, etc.) qui était, en 7
| 6i nt er | eegclusifelas homme
a propos des sentimentsn revanche, ¢
score reste sensiblement identique p
les femmes qui ne surinvestissaient [
en T2 la famille comme interlocuteur

propos des sentiments.

Le score déja élevé en T1, a propos
| 6affection port
menti onn®es, s 0acdq

|l es femmes mal gr ®
faites ° |l 6enviro
pour cette raison, en légére baisse chez

hommes.

Pour les femmes, le score est qu
identique en T1 et T2 pour ce (
concerne | 6aide a

résoudre ses problémes. En revanchg
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| es hommes ont | e

aut ant quobil s aes
problemes, les femmes, elles, ont
senti ment do°tre

ne sont aidées.

augmente significativement a propos
soutienapportp ar | es f em
dans la résolution de leurs probléem
Pour les hommes, le sentiment ¢
doautres |l es ai dg¢
probl mes et -mgmsden

mesure dobai der aut
est en

T1, | e

augment at i

score | i®

Résolution de problémes interpersonnels

Dans la situation de conflit avec les anm|
les hommes proposent des répon
coh®rentes : l a f
termine est logique au regard d
| 6i nterventi on qand
situation. Les réponses des femmes s

plus indéterminées, plus erratiques.

Dans la seconde proposition qui conce
une sollicitation a agir comme dans
film pornographique, a nouveau, |
réponses des femmesont beaucoul
moins déterminées que les réponses
hommes. Seule une minorité de person
semble préte a envisager une tg

expérience.

La situation mettant en scéne U
personne inconnue ayant une attitude
séduction conduit a des répons
cohérengs entre les réactions et la fin
| 6hi stoire. El |l e g

réponses teintées de méfiance et de re|

En T2, les réponses des hommes res
cohérentes concernant la situation
conflit avec des amis. La réconciliati(
nbest pas toujour g
femmes, les réponses sont davant

réaliges.

En T2, les réponses des femmes gag
en cohérence. Cette histoire sus
majoritairement un refus de la part ¢

répondants.

Les réponses en T2 sont similaires

celles données en T1.

9C



La proposition concernant la possibil|

de séduire un collegue seml
inenvisageable et laisse beaucoup

personnes sans réponse.

Dans la situation qui concerne les par¢
en col re Vi s
sembl

conjugale, les personnes

majoritairement déterminées
sO6i maginent faire

choix amoureux aupres de leur famille.
La derniére situation, relag a un conflit
ou un désaccord avec sa famille,

probablement celle qui a été le pl
expérimentée par les personnes. E
envisagent alors majoritairement u
solution dans laquelle elles sont actives
engagees. Les autres situations condui
a des élaborations davantage velléitair

incertaines.

Cette histoire continue de déconcerter
personnes en T2 qui trouvent peu

choses a en dire.

Les positions vis a vis de la situation

conflit avec les parents sont encore p

fer mes en T2 g u
personnes évoquent en out
| 6i mportance ° | e

amoureux «je leur dis que je tiens a lu
gue je ne veux pas me séparer de»lu
Tous I maginent q

entendre et respecter leur choix. On n
aussi, chez une des participantes, un s
empathique vis a vis des parentgon

| eur di aimgquandméme e S

Le flou présent en T1 a disparu en T2.

Auto -détermination

Les personnesapparaissentclaires et
|l uci des sur ce qu
gudel |l es peudes attleprs

difficultés (Q80 & 103)

La possibilit® de

mal des lors que pointent des risques
conflits ou de difficultés relationnelle
avec lagee (anicaly familial ot

professionnel).

I Les

personnes con

sur ce qubell es s
peuvent mais sont plus nuancées en
guden T1 sur | eur

points de vue dans le cadre de lel

relations sociales (Q80, Q81, Q83).

S 6 i | diffickesla faire valoir son poin
de Vue au risque
situation semble davantage assumée
un plus grand nombre de personnes
ce qui concerne les désaateravec leg

parents et les professionnel
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accompagnant&88 Q89)

1 Cesquestions mettent certaines femn § Certaines questiongstent sans réponse
en difficulté et cellexi ne savent pal

répondre.

Des transformations personnelles et

interpersonnelles

Rep®rage dans | a g®n®r ation, dans | 6identite®

Pour ce quconcerne les connaissances, il y a peu de transformations entre le premier et le
second temps de | 6®valuati on. Cependant , n ol
des connaissances anatomiques ou pbeyuslittol ogi
comme la contraception ou les infections sexuellement transmissibles. Nous pouvons faire
| 6hypoth se que, dans un premier t emps, | a
connai ssances des organes etvre,da lalsdte,@aanef onct

penséglussystémiquedans laquelle différents élémesbnt interconnectés.

Les droits

Les droits étaient déja assez bien connus des personnes lors de la premiére évaluation,
néanmoins, ils sont davantage affirmés lors det@ndenotamment pour ce qui concerne le

droit de se marierte ddéavoi r ebelsux dimehsamstsent deCpréoccupations
majeures que nous avions déja reperées lors des focus groupes. De surcroit, la confusion entre

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

Les interdits

Le s si tuat iluwtress avhiérd begls dans un premier temps, une majorité
doéi nt e rsgrro@esaduiamimigués, elles sont, dans un second temps, parfaitement

repérees.

92



Les émotions

Latransformation porte sur une meill eure cor
manifestationDe plus, les affects sont davantage corrélés a des situations concretes ou des
exp®riences personnell es. Les ®néedlorodeda doau

seconde&valuation.

Réseau et soutien social

Le changement est ici spectaculairalors que le réseau familial constituait, lors de la
premi re passation, | 6essenti el dusemg t i en
laissantplace aux amis, aux collegues ou aux compagnons et comp&gnesuveau réseau

de souten social semble aussiplastif: 1| y a davant agetspoulesnt er | c
personnesnjultiplié par trois pour les femmes). Bien que le réseau familigbtalement

disparu dans la deuxiéme évaluation, le score relatif a la qualité des relations sociales reste
fort et m°me sdaccroitDeehai mPemehta-paur |l kescs
capabl e dbéapporter de nldésarobiEmes ést emaugmentatiend a ns |
di sparition de | a r®f ®r ence ~ | 6environnemen

hommes une chute spectaculairesdare concernant les éctgges a propos de ses sentiments.

Résolution de problemesnterpersonnels

Outre une meilleure cohérence dans les réponses, la position des personnes vis a vis des
situations de conflit avec | es parents soaff

gue tous imaginent pouvoir faire entendre et respbaies choix.

Auto-détermination

On note | 6apparition de propos plus nuanc®s
vue dans le cadre des relations amicales dans la deuxiéme évaluation. En revanche, cette
situation parait davantage assumée dandl@&s accor ds avec | denviror

professionnel.

Des transformations personnelles et interpersonnelles

Les évaluationsadministréesmesurentles connaissances (anatomie, physiologie, droits,

interdits etc), recueillentles 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 animatewes une déficience
intellectuelle.Elles donnent acces a leur vécu subjectiis ne rendent pas compte de la

réalité de leurs expériences

La transformation la plus remarquable est celle relative au réseau et soutierSgdoie.de

la premiére passation, il estajoritairementonsttué du réseau familial et, dans une moindre
mesure,desamis col |l gues ou partenaires, la famil/l
seconde passatiohes parents et la fratrie ont totalement dispdes proposlesanimateurs

lorsg u 6 mehtisnnentles personneges plus importantes a leurs yeux. Parallelement, le
r®seau amical et professionnel sbaccroit que
ce qui concerné 6af fection port®e aux personnes men
soutien (ceci est particulierememiotablechez les femmes) contrario, les connaissances
relatives ° | 0anatomie et © | a physiologie n

A la mise a distance de la famille comme référence premiére en termes de rdsesaugéen

@u profit de | dinvestissement de J<dajtawine
un changement de position chez les animateurts r egard de | 6ensembl
soul ev®es p adars dé ld @renaereyassation, rtogtgase comme si le monde

était percu owapproché au prisme de la famille, de sakeurs, discours, régles, etceci

entraine par exemplel 6 ®vocati on de nuances ou de res

aborcentleursdroits: «j 6 a i | e dr o partenaré dansama ehambre anais je dois
demander la permission a mes paren(®23, «j 6 a i |l e droit de me mar.i
la permission aux parents (Q41), 4 0 a i | e droit dbébavoir des en

ma maman a peurtguéoin mwmauste degQ4B)alorsndellaadi e

seconde passation, cesférences aux parentsi spar ai ssent et l 6enser
affirme ses droits ainsi que sa liberté de choisjr @ a i | e eddeon tn dmmiinspgs e
Q43). Les restrictions ne sont plus référées a la famille mais aux dispositifs légauX &«i | e

droit de me marier mais la protection juridique peut empécher le mariage par rapport a

| 6argent ou pow@4l)dbautres raisons

Lors de la premiéere évaluation,dentiment de pouvoir aider autrui dans la résolution de ses
difficultés est faible et quasiment inexistant dans les relations amicales. Une amélioration
nette appara’t dans |l a deuxi me ®valcaetat i on
capacittNou s f ai s ons larfique/lgs artintatewssaesiréféeés a leur famille, la
possibilit® dbéapporter son ssymétrique parerg/enfant peu

demeuranmassive les parents aident, les enfants sont aidés. Les paremomptent pas sur
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| 6ai de de | eurs ©propres e n,fecette sitsatiop dépassant ®s o u
| argement |l a si tnedamille® dont pra des erdant$ ume dééciended u
intellectuelle. Par conséquert) continuant a étre pripalement référé a sopseadfamilial,

le sentiment deascapacité a aider autrui reste®d ui t  a@d déploge dég o igue les

pairs sont davantage investis dans les relations sostales. s ort ai nsi doéun sc|
la personne présentantn e d ®f i ci ence intellectuelle est
processus d:geBmasensgniop ataiusrs i capabl peuxtedare der a
Certains ani mateurs i ndi quent , par exempl e

personnegcopains, collegues) a propos de la vie amoureuse et de la sexualité.

Cette capacit® nouvelle sbébaccompagne doéune I
vue aupres déemtourage «c 6 e st mo i », «pmu est adt@ame,de 6 a i bee dr oi
choisir avec qui je vais fare ma weCet t e plus grande assertiyv
sentiment de pouvoir étre reconnu dans ses chowixl s vont dire dbdéaccor
peux la gérer (Résolution de problemes interpersonnelg)s animatars évoquent en

outre, hpossibilitéd 6 ° t r e e n d ®sparents ou les prafessionnels enwchiarge de

leur accompagnement m°® me s i c 0 e:xje nepsaig phsataujsuisd ia fc faviear id | e
mes parents mais je ne le dis pa&)88).

Parallelement 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 pourdss lors que cette décisionet en jeu une dimension
relationnelle Cecise manifestau travers de réponses collectivement plus nuancées lors de la
seconde passatiqfraire comme tout le monde, faire ce que je veux)Ai nsi , i noe
si mpl e doéex petdesopimias diteentds de®ellssde sesaousl 6 accepter
l eur dire que | 6on veut faiLdenant mét®houa ¢t
qui était celle des réponses dans un premier teogme la place a desptions moins

catégoriquessanpour autant que | es senti meaffd&ctés posi t |

Cette aptitude réflexive est confirmée dans les récits relatifs aux éma#snstopos, lors de

la seconde passation, semblent moirgppris» ou «calqués> que lors de la pmiere En

T1, on peut lire « Je suis en colére quand les gargcons ne respectent pas le mef@y89

et «mon amoureux / monamowe us e [ é] e s t lesgarcons od respeetentgpasa n d

le ménage (Q63).En T2, ks réponselmissentdavantagelaceau doute (dMon amoureuse

est joyeuse quand | e Q6buet sontlplusbuventnréliées @les j e pe

expériences vécudsJ e sui s en col re quand on me prov.
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me dit qudune copi ne ecsde sathoofuje seis en eolek guando | al

mes amis font des histoiresQ59)

Sortisdu cercledela famille, lesanimateursemblenfpenser les questions en lien avec la vie
amoureuse et la sexualité a la fois plus en proximité aveenéaxes mais aussiansdes
perspectiveplus ouverte N6 oubl i ons pas, en effet, quobdacc(

pour tout un chacymle se distancieun tant soit peu, de ses parents.

Le changement de posture de | 6ensledubllere des &
| ai sse pas dé®voquer | e processus adol escent
Le passage doéinvestissements centr ®s sur | 6

pairs est, en effet, une des caractéristiques fondatesrde cette transformatiokC6 e st c e
que, a la suite de Margaret Mahler et de Peter Blos, nous pouvons appeler processus second

de « séparation ndi vi dua-b-diome édi fcfo@rseanci ati on de soi

nouveaux investissementsypshi que s, rendus possible par I
figures parental es, au b ®n @®éauring 201Qpd32) Dei dent i
surcroit, cette transition, | epeutpdesulers &re uv ent

comprise comm un processus physiologique, cognitif et affectif complexe dont la méta
repr®sentation et |l a capacit® r®fl exive sen
| 6 end @awire 2010, p 132)L0O®mer gence de cet tgeuir @ifd eesxti
autre que | a possibilit® de se repr®senter I
devenant capable de décentremefiaurin, 2010, p 132)estprésentaedans les résultats de

la seconde évaluation.

Pour Freud, 4 détachement de la familieevient pour chaque adolescent une tache, tache

gue la société l'aide souvent a remplir au moyen des rites de puberté et d'in#iéf@ud,

1971,p92). Nous faisonscil 6 hypot h se que |daspersomnesiecunep at i on
trisomie 21a la echerche &les amours a initi€ un processuganalogue au processds

« separatiofindividuationé car act ®r i st i,pwanstituant dnévéerithiel rikes c e n ¢

doéinitiation.

Retenons qudes transformations ont pu étre mesurées pour les birdmee

[v)

une trisomie 21. La plus remarquable est celleivelau réseau etusoutien
social, celui-ci presque exclusivementcgno s® de | 6envijfronnement
cede la place a un réseau plus oywemtrésur les pairgcollegues de travalil,

amis, partenag, etc.) L e senti ment de pouvpir aider

sensiblement. Les animateurs avec une déficience intellectuelle affirment
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davantage leurs droits et leur liberté de choisir avec une plus dgra

assurance et de meilleures connaissances. Appardénégd une plus

grande capacité a étre en désaccord conjointement a une plus grande|lucidité

sur les difficult®s ~ pouvoir faire valo
vue difféerent.Cette aptitude réflexive se lit aussi au travers de récits quil sont

davantage reliés a des expériences vécliesontrario, les connaissancges
relatives 7 | 6anatomi e et " |l a physi ol og

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
débaccord avec | es autres pert
Les formateurs avec trisomie 21 réfléchissent sur leur vie

affective et sexuelle.

Les personnes avec trisomie 21 connaissent un peu mieux

|l e corps de | 6homme et de | a

nde

sonnes.

f emme.
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Lhori zon ouver:t par

d®mar che de col |l abor

De la méthode

La recherche « Mesmours »visat a construction doéboutils de f

vie amoureuse, devant permettre a des persomanes une déficimce intellectuelle

déintervenir, avec un bin®me neauprés®@esleunst ant
par s afin déam®liorer | eur acc s ~ ces di mens
La r®alisation doun t el projet i mplique | a

relevent, pour une part, de la recherche appliquée. En effet,ccetsé «par convention,

t our n ®ection etrla recheéche de solutions pratiques, [et] entend répondre a des
guestions ponctuelles et concrétes en rapport avec une problématique de terrain
(Genevieve Petitpierret al, 2016, p 249). La recherche « Mes amours » identifie un
ensemble de siaitions insatisfaisantes, repérées par les acteurs de terrain dans les contextes
particuliers qui sont les leur&lle entend proposer des réponses concretes (le dispositif de
formation) avec | 6espoir de r ®duppliggemeads si t U
en compte les personnes concernees, elle ne les associe pas directement ais pi®cessu
recherche El |l es sont ° [ édorigine de |l a recherche

cas échéant, informatrices pour les chercheurs. Paégoant, elles ne sont pas attendues

comme contributrices dans | a conception et |
Or , de notre point de vue, S i |l es personnes
sont aussi des solutions a invenfero u r d®passer |l es entraves

cons®quent , nous noéoentendons pas faire de |

posture ®pist®mol ogi que nous rapproche doal
rechercheaction qui «participe a un processus de transformation, de développement de

comp®tences et de savoirs, coproduits par | e
recherche» (Geneviéve Petitpierret al, 2016, p 249) . Notre trava

de @s étapes, des personregc une déficience intellectuelle entendait bien générer ce
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processus de transformation, de développement de compétences et de savoirs. Cette ambition
impose des formes particulieres de travail que nous avons largement déastes dapport

(cf. supra p 44 et suivantes) l e respect
laisser prendre la parole en premier, la prise en compte de la diversité de leurs maniéres de
soexprimer, etc. Tout tdemdbiber geguenies Bodng nofmae r e @
le «savoir en usage qui est <«orteur de connaissances pertinentes, implique des
probl ®mati sati ons, des th®ories, des hypoth
conduites ordinairement par les acteurs iao& en dehors du monde académique et sans
n®cessairemenfCelui-glonge st fp@&rserr. ®dustaivimlie (opiunil
pr ® uges, bi ai s, i d®ol ogi es profanes, etc.)
ces savoirs et activites ree s er ai ent pas soumis © ba rig

(Bonny, 2014, p 19). La créativité manifestée par les bindmes présentant une trisomie 21 a

tous | es stades de |l a recherche atteste, S 0|
usage.
La recherche ¢ Mes amours €& a mobilis® cont

concernées par une déficience, accompagnants et chercheurs. Si, leurs expertises,
compétences et savoirs sont distincts et leurs contributions de naturendiffére rieste n 6 e n
pas moins que chacunfup«a r t i ci p adnétusn “c oplareictt® ¢Eherthgusy | de d
(Bonny, 2014, p 20). Au terme de | 6exp®rienc

de nouveaux savoirs pour chacun des acteurgyéaga

De plus, conduireune recherche relative a la sexualité et a la vie amoyrause des
personnegrésentantune déicience intellectuellen 6 e s t nodmabEn eftet, sourdes a

leurs aspirations, nos sociétés ont faconné des représentatiam$éiggant dans une altérité
radicale en les assignant a une éternelle enfance et a un angélismseriral, ou, versus,

en confinant l eur sexual » @ednnagl 2004 p 3).0Dansicer e r s
contexte, il est de la responsabilité éthiges 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 iddévsociaux (Bonjour, 2014, @i#-46). Aussi,

notre démarche eslle résolument engagée dans une perspective gmancioi r e en c e
estuneanodal i t ® pratique de d®vel oppement, doau
personnes handicapées. Autrerméitt la recherche devient une opportunité en matiere
doeonmmper ment et d@ardien,RUlp peoh) | ity

En d®f initive, notre recherche est hybride.

de la recherche appliquée, de la recheattt®n et de la recherche émaratbire. Loin des
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dogmatisnes, m®f i ant s ~ | 6®gard des sciences froid
cultivons | 0hybridatiioent tlaentr eljae tr eocuh elrac hcee sdte
| 6on consi d foenddta@ oes extrdmespguernous ne saurions oubli@ous

ne visons pas la pureté, nous ne délaissons pas pour autant la rigueur. Notre posture est
métisse,elles 6 of fre comme une troisi me voie entr e
|l a fragmentation di fx»f(l@plamtnet Noass, 2098, g4).de | 6 h®t ®r

Des résultats

é |l origine de |l a recherche, nous avions f
bénéficiaires de la formation. Rappeldn€ s br i vement : - | 6i ssu
participants amélioreraient durablement lecwanaissances relatives a la sexualité, auraient

un sentiment plus positif concernant leur santé sexuelle et développeraient des capacités
dobaut od®t erminati on dans ces dimensions de
débun groupette®meirncafi mypeot h ses. Notre sout
de formation prenait appui sur d évaluerrlesc o mma |
besoins, chez les personnes ayant une déficience intellectuelle, en termes de connaissance sur
lasexal i t® ; concevoir un programme do®ducati
tester | e programme doé®ducation con-u pour \
correspondant ; interroger les bénéficiaires de ce programme a plusieurgdiésrde temps

pour saisir la permanence de la connaissance intériorisgBerthou, Centre Ressources
Recherche Appliquée Handicap, CCAH, CeRHeS, CH(S)OSE, HANDEO, 2013).

Mal heur eusement , nous ndéavons pas O®m&wNsen mes
cel a. Déabor d, |l orsque | e mat ®ri el a ®t®
bintmes dbéani mateurs pour proposer un ensem
indispensable & la possibilité de mesurer une transformation. Enssitbjin6mes ne se
sentaient pas en mesure, ~ | 6issue des sessi
processus de formation | ong. De pl us, l e Qque

réclame une passation en deux temps-igs€ pottest) et, de surcroit, nécessite entre deux

et trois heures de travail par test. (! no®t
participants dbéune unique Vvisite. Enfin, (A
par les binbmesaur ai t rendu i mpossi bl e | a const it

caractéristiques suffisamment proches.
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N®anmoi ns, nous avons construidt un questior
succés aupres des animateavecune déficience intellectile. Il pourra parfaitement étre

mis en Tuvre par | es bint!mes de formateurs
faudr a, pour cel a, envisager de pr®senter |
méme groupe.

Nous f ai si ®mse la participationt de personnagec une trisomie 21 a la
construction du dispositif de formation et
séances de formation une pkelue en termes de connaissances, sentiments positifs et
autodétermiat i o n . Si nous ne sommes pas en me s u
hypot h se, des ®| ®ment s | ai s s eametunepdéfitisneer q u e
intellectuelle a des effets positifs pour les visiteurs. En effet, plusieurs binbmes omt&;a@po

| 6i ssue de |l eur premi re exp®rimentation, q
cr®di ble aux yeux des visiteurs que cell e de
animateur avec une déficience intellectuelle permettait @éexnmespecter la temporalité des
visiteurs ; gue | 6ani mateur avec une d®fici e
visiteurs.Bandura (1977), a travers sa théorie de l'apprentissage social, suggérait déja que les
modeéles les plus efficacesyr faciliter les apprentissages provenaient de pers@veesles
caractéristiques similaires a celles de l'apprenant. Tres peu de recherches nous renseignent a
cet égardorsque la caractéristique commune entre celui qui forme et celui qui apprend est le
fait dné défiaience intellectuelldNos observations convergent cependant avec les
résultats rapportés par Castro et Rehfeldt (2016) dans un contexte d'apprentissage par
observatioretparr e pr od u ct i o:res pefsanneavetangdéficierce intellectuelle

apprenant plus rapidement et se montrant davantage intéressées lorsque l'inssticieur

méme une personn@résentantune deéficience intellectuelleplutét qu'un intervenant

professionnel.

Concernant les personnagecune trisomie 2lassociées aux processus de recherche et de
formati on, nous faisions | dhypoth se du d®ve
supplémentaires en matiére de participation et de reconnaissance sociales. Cette hypothése a

ete validée et largemedépassée.

Non seulement les personnes aueet r i somi e 21 ont fait montre
cr®atrices | ors de | a construction des outil
leur était destiné a également mis en lumiere des chamgerspectaculaires, 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 soOexnoeiexd!| wldiumee T RIf®rfeami | | e pou
de séparatioindividuation.

Comment comprendre cel a ? Noéme bigheavantagesuequ e |
le theme abordé, a été le moteur de cette transformation. On peut, en effegrait) parler

de processus formatif dans | a mesure 0% ce
connaissances, quand bien méme elles sont mieux reliées les unes aux autres, que la capacité
des personnead prendre position au regard de ce qui les aomecebien atdela des seules

questions relatives a la sexualitt. En un mot, de progresser sur le chemin de

| 6aut od®t er mi nati on.

En effet, selon Caouetit al, «trois facteurs détermineit @®r gence dbéun comp
aut od®t @y lesicapRcitésnidi vi duel | esm°qgneis gId®riter ml h®s6 s
d®vel oppement personnel et l es situations d
| 6environnement et l es exp®riences de vVvie ;
personne» (Caouetteet al, 2014) L6ex p®ri enc dledamoutsa canstitaséh er ¢ h €
un facilitateur ur |l6Garn Damb leeomitasdasarmmafelgsont e u r
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, maidesussyages a

Lyon, la gestion de la vie quotidienne sans la présence des parents, les relations a distance
avec les amis ou les conjoints, etdn outre la participation active auwactivités de
recherches, activit®s noadespetsamses, a tonsiitué wummwen n u e
expeérience singuliere et fourni des occasions de mobilisation des aptitudes individuelles
reconnues positivement par |l es autres part.i
| 6®coute et bi en vpestleldafactliitateudadoptée’ pardes mjndrees saas

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

Si |l es conditions propices ° | 6®mer gence de
lors des sessions de travail a Lydnes ®val uati ons mettent en
capacit®s ° | 6aut od®t ermi nation entre | a pr
Selon Caouetteet al, un compor t e me ntomparie tquatteRdaraatérnsiique®
essenti el | eescomporteméntla,tentendumicomme la capacité a indiquer ses

pr ®f ®r ences, “ faire des choix et “ amorcer

renvoie a la capacité a se fixer des buts, a résoudre des problemes et a prendre des décisions ;
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| 6o r ment psychol ogique qui se rapporte au
|l a croyance en sa capacit® ~ exercer un coOl

capacit® doun individu ° connai etteetal,204). f or ce

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 comnigiirs comportements ou leurs actions en
situati on. El'l es donnent cependant - compr e
pensent étre en mesure de dire et/ou de faire. A cette aune, mieux connaitre ses droits et les
affirmer ; distinguer lesniterdits légaux des interdictions sociales, culturelles ou familiales ;

mi eux rep®rer |l es situations dbéabus ; relie

corréler a son expérience personnelle ; considérer que son réseau social est avant tout

constitu® par ses pairs ; avoir l e senti ment
soaffirmer dans |l es situations de confl it a\
di fficile ; sO6i maginer p o uv o tout céd ermaigee de nt end

développement deapacité soutenanblaut od ®t er mi nati on.

Lors de nos recherchesdansla t t ®r at ur e svwonsdrouvégu'tine seuleétuden o us |
publiée au cours des dix derniéres années, agllittité des personnegvecune déficience
intellectuelle comme canimatrices de séances de groupes d'éducation sexuelle deatinée

leurs pairg(Frawley et Bigby, 2014)Nos résultats convergeatec les leurs. En effet, dans

leur étude,quatre themes émergent lodsi r e t 0 u r iended@esygrs8mesavec une
déficienceintellectuelleengagées comme intervenantepéereducators) : |l 6i mportanc
pouvoir aider les autrestre vues et se sentir comme une source crédible de connaissances et

d 6 e x p ®;réireeun maelee poues pairs qui bénéficient du programme et plus largement
pour ddaut r aec unp edéfisiencen iptalectuelte développer ses propres
connaissances et aptitudes (Frawley et Bigby, 2QEisentiment d'empowerment, de méme

gue la capacité a apportee I'aide et des connaissances a d'autres perssoné€galement

mis en lumiere par la recherchdles amours.

Des perspectives

La recherche « Mes amours » apermisl@an st ructi on dobéoudanlt s de
été expérimentés et les prersieetours sont tres positifs, tant du point de vue des animateurs
gue des Vvisiteurs de | 6exposi veaumedéfidlkerce out i

10¢



intellectuell e, sont parfaitement accessible
qgui souhaiteraient en faire usage. Cdest,
cette natur e. ! est doaill eurs l'i brement

partenaires.

€ ce stade, de nouvelles questions ®mergent
gudon nda pas particip® 7 -ellaune des lsnites decnbtieo n  ?
projet ? Noushe le pensons pas Cependant , | 6 a pngcessifeun teavail on  d
conjoint des bin®mes qui souhaiteraient se |

nombre de prolégomeénes. Le postulat des aptitudes et des capacités des pavecunnes

déficience intellectuelle est un préalable. De surcroit, il semble utile que la peasecnae

déficience intellectuelle quieani mer a | 6exposition ait d ®]
pair-représentation ou de prise de parole en public et gunebs®dme soit compétent en

ani mation de groupe. De | a m°me fa-on, se do
posture ou encore sbOapproprier l es di ff ®r en

des prérequis indispensables.

Dans la continité de la recherche « Mes amours », certains binbmes réfléchissent
actuellement a la pertinence de concevoir et de proposer un dispositif de formation a
destination de futurs Dbintmes dointervenants
apatirdes outils de | 6exposition mais nbéayant
| 6ensembl e des bintmes avec | esquels | a rec
catalogue du Centre de Formation Fédéral de la Fédération Trisomie 21 Frandeitabsesl

par cet intermédiaire. Des aflissements médiesociaux etdes associations brdéja

manifesté leur intérét.

Parallelement a ces développements possibles et souhaitables, la recherche a rendu saillante
des questions que nous avons décidé dedade coté des le début de la démarche : celles du
d®sir doéenfants et de | a parental it ®vecEIl | es
une déficience intellectuelle que pour leurs entourages familiaux et professionnels et sont
doail laeruuress ,app plusieurs reprises, R o B I o I I
| es prendr e en consi d®rati on, compt e tenu

inévitablement a les convoquer ?

Selon Denis Vaginay,mous avons pr i s éfiler@dsadsirsexprinés pdrées no u s
[ personnes]|] handicap®[ e]s en |l es ®touffant s
les empéchant justement de se confronter pour de bon a cette réalité, au prétexte de les

protéger de ses rigueurs et des doulegqrsi 6 el | es occasionnent . [
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handi cap®es comme | es autres ne peuvent ®l a

confront ®es pour de vr ai " la r®alit® de 10
plonge dans un monde artfii e | et |l es emp°che dbéacc®der au
d®sir chez | a personne qui | 6exprime | ui p e

pertinence. [...] Plus on accompagne une personne dans son désir et plus on lui permet de se
représenter ce que supposerait sa fru@aledsrti on,
devenait réalité> (Vaginay, 2014, pp 24242).

Un compl ®ment ° nos outils est indispensable
me n ®e, n o u sn dppositis formagif nguuedwidevrait associer des pam@rgsune

déficience intellectuelle. lls sont irremplacables poucacon st r ui re des outil s
déo®change ° propos du d®sir dobéenfant et de

expérience, ils seraient en mesure de soutenir ce désir chez leurs pairs mais aussi de rendre
compte de |l a r®alit® de ce quobils vivent, d

grands bonheurs, des soutiens mobilisables et mobilisés, dguidont défaut, etc.

Retenons quob as s aveciure défiaencs intpllectual® anune s
d®marche de recherche est fructueux d s |
travail prenant en compte leur facon de penser, de comprendre |et de

s 0 e x p rPartard, rleur potentiel de créativité est bien réel et leurs

productions pertinentes.

La participation des personnes Javec tris
constitué pour ellesun véritable processus formatille leur a permision
seulement le déveppement de connaissances et de compétences endeh a
Il 6ani mati on «ies amdure xnmais atieta el @ soutende

déploiementdéeursc apaci t ®s dbéaut od®t ermi nati on.

Pour | es accompagnants amen®s S8sijconstitue
été formatrice Elle leur a permisde mieux comprendre les modalités
d @aboration de la penséet d 0 e xdpsridées,semations ou sentiments
des personnes avame trisomie 21 lls ont aussi faitt 6 ex p®r ijence doun

meilleur ajustemerd elles en amptantune posture de facilitateur.

Quand bien m°me | es hypoth ses de d®part

l eur totalit®, |l a recherche a plermis | a
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pourront étre utilisés par la suite. En outre, et conformément anmioisions,

ell e a permis de concevoir et r

personnes présentant une déficience intellectwsdiet la pertinence est
avérée. De plus, les méthodologies métisses employées ont pdeduit

résultats tangibles deatnsformatiorconformément a ce que nous visions et a

notre posture de chercheurs engages.

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.
«Mesamourse cb6best une formati on

avec trisomie 21.

Avec « Mes amours » les personnes avec déficience

intellectuelle comprennent mieux la vie affective et sexuelle.

®al i ser

f ai

10¢€
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Les photographies

U Les émotions

Homme joyeux Homme en

colére

~IHomme triste

=IHomme souriant

=|Femme souriante

“IHomme pensif

== |Femme rit

=IHomme

Homme dégouté

Femme souriante

Homme souriant
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Femme en colere —Homme pleure

Homme triste Femme triste

U Situations en lien avec la vie amoureze et sexuelle

Homme drague, Femme &
Femme au Femme
téléphone, Homme essaie de lui parler déshabille Homme
~'Femme &
Femme & Homme| Homme chemi se ouverte s
enlacés bouche




-IHomme -IHomme tient

une Femme par les épaules

Femme & —'Homme porte

Ho mme nus soOoembr asp ane Femnsewans seshrasb ou c h e

Femme &

Ho mme nus s6embrasp s

Feinrae eflwasse rs@ la
N&B bouche Homme en fauteuil roulant

Femme &

Homme se tiennent par le cou

-IHomme embrasse sur la

joue Homme en fauteuil roulant

Femme &

Homme soO6éembrassent

Femme enlacées
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Femme & Femme -IFemme &

sdbembrassent sur | a| PBeomesh teennent parla main

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

Homme & Homme frappe

Femme sbéembrassent sune Felnme bouche, Ho mme

& Femme les regardent mécontents

==IFemme frappe

-IHomme au

téléephoneFemme mécontente

Homme menace

de gifler une Femme

Femme &

Homme dos a dos fachés
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téléphone avec dégodt

Homme

U Situations en lien avec la contraception, lgrossesse et la maternité

préservatif, Homme hésitant

Femme propose

pr ®servatif,

Homme propose

Femme

préservatif masculin

- I Préservatif

masculin

Femme présente

des plaquettes de pilules

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

U Les émotions

Femme pleure

U Les interdits

AHomme force une

| 6embr asser

Homme touche les

doune Femme

IHomme pleure
Homme adulte
touche Ineenfaré x e dou

Homme paieune Femme

pour une relation sexuelle
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Femme insulte 2

femmes qui se tiennent par les mains

Homme insulte 2

sdbembr as

U Les droits [/ J o6 a

Homme  choisit
avec qui il veut partager les sentiments et/

le sexe

Femme choisit
avec qui elle veut partager les sentimer

et/ou le sexe

espace public

j e nboai

Deux

sObembrassent

S

u

|Femme nue dans la rue /

\ Homme nu dans la rue /

hommes

r
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Homme et Femme

| 6®col e
Femme & Homme -IDemander /
a table avec un enfant obtenir des informations sur la sexualité

U Situationsde désaccord dans la vie amoureuse et sexuelle

S8 Couple dans un lit, Homme montre

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

téléphone, Femme tres mécontente

Homme propose

de regarder une image / une vidéo / etc. $uUlr—=-= e Homme regarde
son téléphone, Femme tres mécontente son téléphone, Femme jalouse qui veut
savoir ce quoil fait
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-IHomme

mécontent / triste, Femme part avec 9

bagages / ses affaires

0 Jébai envi e j

Il Femme & Homme

Deux personnes

vivent dans un appartement

Homme qui sent

esmauvais, Feme dégoutée

Homme qui pense

Avoir un jardin secret
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0 Qui ddébautre est concerm®® par | es situatio

Jeune homme Une équipe de

soutenu par son entourage

Jeune homme non Femme &Homme

soutenu par son entourage plus agés (parents)

U Différentes pratiques sexuelles

Femme & Femme ——IHomme & Femme

qui ont une relation sexuelle qui ont une relatio sexuelle 1

Homme &

Homme qui ont une relation sexuelle

Homme & Femme qui

ont une relation sexuelle 2

12¢



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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Journal de bord des animateurs i Exposition Mes Amours

Nom des animateurs :

Date de la rencontre :

Nombre de participants (excluant les animateurs)

Genre des participants : Nombre d'hommes
Nombre de femmes
Ages :

Type de d@ficience :

Les participants se connaissent-ils ? :

Les participants ont-ils d@" eu des informations (cadre scolaire ou autre)
/| particip® © des groupes de parole sur la sexualit®?

Rencontre no. de (si plusieurs s®ances)

Assiduit®des participants (si plusieurs s®ances) :
Nombre d'absents
Raison(s) de l@bsence ?

Contexte

Lieu de la rencontre (ville, ®ablissement) :

Heure de d®but : Heure de fin :

Selon vous, jusqud quel point les locaux ®&aient-ils appropri® ~ la tenue
la rencontre ?

pas dutout unpeu moyennement beaucoup totalement

L] [] L] L] L]



Commentaires :

D®oulement de larencontre

Nombre de th mes propos@®s :

Nombre de th mes abord®s :

Quels ont @&®les th mes abord®s ?

Dans quelle mesure le contenu pr®u pour la rencontre a-t-il ®®
pr&sent®?

pas du tout partiellement totalement

L] [] [] L] L]

Commentaires / explications :
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4 prochaines pages ~ dupliquer en fonction des th mes / panneaux

pr&sent®s
Th me abord®:

Ordre (1%, 2°, 3%

1. Selon vous, jusqud quel point les participants ont-ils atteint les

objectifs pour ce th me ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O 0o O O O
o 1 2 3 4

Commentaires 'Rgard 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 'Rgard de
I'atteinte des objectifs :

2. Selon vous, jusqud quel

les participants semblaient-ils

int@®ress@®s par le contenu pr&ent® pour ce th me ?

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 ®gard de Commentaires ®Rgard de
l'atteinte des objectifs : l'atteinte des objectifs :

3
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3. Dans quelle mesure les participants se sont-ils impliqu®s activement
(®&hanges, discussions, actions) dans les activit®s propos®es pour ce

th me ?

Animateur avec T21

Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O o 0O O
o 1 2 3 4

Commentaires 'Rgard 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 'Rgard de
I'atteinte des objectifs :

4. Jusqud quel point avez-vous limpression que les participants sont
satisfaits du contenu pr@®ent®pour ce th me ?

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 'Rgard de Commentaires 'Rgard de
I'atteinte des objectifs : I'atteinte des objectifs :

4
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5. Jusqud quel point °tes-vous satisfait vous-m°me de la nature du
contenu propos® pour ce th- me (ex : connaissances en lien avec le

th me, nature de l'activit®) ?

Animateur avec T21
Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement

O o 0O O
o 1 2 3 4

Commentaires 'Rgard 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 'Rgard de
I'atteinte des objectifs :

6. Jusqud quel point °tes-vous satisfait vous-m° me du d@oulement des

activit®s propos®es pour ce th me (ex :

accessibilit® du contenu,

coh@®rence du contenu, quantit®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 'Rgard de Commentaires 'Rgard de
I'atteinte des objectifs : I'atteinte des objectifs :

5
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7. Jusqudé quel point °tes-vous satisfait de vous-m°me comme
animateur pour ce th me (ex : facilit® " transmettre le contenu, clart®,
pr@®cision, ouverture, susciter la communication) ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21
Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement Pas du tout un peu moyennement beaucoup totalement
O O O 0O O O O o 0O 0O
0 1 2 3 4 0 1 2 3 4
Commentaires = [I'®ard de Commentaires =~ [I'®ard de
I'atteinte des objectifs : I'atteinte des objectifs :

8. Avez-vous des suggestions © apporter pour ame@liorer le contenu
ou les activit®s de ce th me ?

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

Animateur avec T21 Animateur sans T21

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

Animateur avec T21 Animateur sans T21

Qu'est-ce qui vous a pos®le plus de difficult®?

Animateur avec T21 Animateur sans T21

13¢



De quoi °tes-vous le plus fier ?

Animateur avec T21 Animateur sans T21

Remarques sur les conditions de passation de I®valuation des
participants :

Animateur avec T21 Animateur sans T21
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Annex3: Questionnaire Vvierge
dé®v al uat i oexpdesi pioawhm es

VI Si teur s



£valuation de I@®@xposition Mes Amours

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

3. Avez-vous d@" particip® © une formation ou un groupe de parole sur la
sexualit®?

oui[ ] Non []

4. La salle ®ait-elle agr®able pour visiter I@xposition ?

BOOOO

5. Avez-vous ®R®intRress®par I@xposition Mes Amours ?

BOOOO

6. Quel panneau vous a le plus int®ress®(e) ?

[ ] Silhouette Femme

[ ] Silhouette Homme

[ ] Silhouette neutre

[ ] Panneau ¢ J@i le droit, cé@st interdit &
[ ] FI"che des envies

7. Quel panneau vous a le moins intRress®e) ?

[ ] Silhouette Femme

[ ] Silhouette Homme

[ ] Silhouette neutre

[ ] Panneau ¢ J&i le droit, cést interdit &
[ ] FI"che des envies

8. Avez-vous appr@ci®les films ?

[ ] Oui
[ ] Non

[ ] Je ne sais pas ‘

13¢€



9. Avez-vous particip®autant que vous le souhaitiez ?

BOOOO

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

BOOOQ

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

OO0

12. Est-ce que vous trouvez que l@xposition Mes Amours est utile ?

OO0

13. Est-ce que vous avez envie de revoir l@xposition encore une fois ?

[ ] Oui
[ ] Non

[ ] Je ne sais pas



Annexe. Questionmwvaiemrge
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Mes Amours : acc s~ lavie
amoureuse et © la sexualit®
des personnes pr® s e ant une
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de formation et de recherche
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personnes pr®s e ant une

trisomie 21
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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.
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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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